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Abstract

The objective of the thesis was to investigate customers’ opinions about self-determination
in their lives. Self-determination would have been too wide a subject on its own, so this the-
sis was limited to customers’ opinions. Thesis is commissioned by Raviméakiyhdistys Ry
which provides disability services.

The thesis was a qualitative study, and the research method was interviews. The data from
the interviews was analyzed by themes. Altogether, six people were interviewed for the
study. The interviews were made in the spring and summer of 2019. The interviewees were
inhabitants either in supportive living or in service living and were 32—76 years old.
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ment was to support their ambitions and how they could have a better influence on deci-
sions about their lives. Despite the fact that the interviewees did not feel they were able to
make decisions on their own, they were satisfied with supported decision making.

Ravimakiyhdistys ry can benefit the results of the study in daily work and support self-de-

termination by using tools such as “scales” or “positive risk assessment”. Also scheduling

the work and supporting customers with their ambitions, is very important. The promoting

factors of self-determination were support from other people, meaningful activities and the
right to decide about their lives.
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1 JOHDANTO

Opinnaytety0 kasittelee kehitysvammaisen asiakkaan itseméaaraamisoikeuden
toteutumista Ravimakiyhdistyksen asumispalveluyksikdissa asiakkaan nako-
kulmasta. Tyon tarkoituksena on selvittda asumispalveluyksikdiden asiakkai-
den omia mielipiteita itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta ja sita kautta ke-

rata kattavaa tietoa Ravimakiyhdistys ry:lle.

Tyo6n aihe valikoitui omasta mielenkiinnostani vammaistyota kohtaan seka ti-
laajan tarpeesta. Aihe on ajankohtainen, silla itsemaaraamisoikeutta pyritaan
vahvistamaan jokaisella sosiaalialan sektorilla, etenkin vammaisalalla. Halusin
tyon aiheen olevan hyodyllinen niin itselleni kuin myds tilaajalle, joka saa tyon
kautta tietoa asiakkaiden henkilokohtaisista kokemuksista. Itsemaaraamisoi-
keus yleisesti asumispalveluyksikdissa olisi ollut liian laaja, joten paatimme

tyon tilaajan kanssa rajata aiheen asiakkaiden nakékulmaan.

Itsemaaraamisoikeus tarkoittaa vapautta paattadd omista asioistaan seka ela-
mastaan joko itsenaisesti tai tuettuna. Aihe on ollut huomattavasti esilla laki-
muutosten seké sote-uudistuksen ansiosta. Sote-uudistus tarkoittaa sosiaali-
ja terveyspalvelujen muokkaamista, joka ei saa kuitenkaan tarkoittaa vam-
maispalvelujen kilpailuttamista henkilokohtaisessa avussa, puhevammaisten
tulkkauspalveluiden jarjestamisessa tai asumispalveluissa. Vammaispalvelui-
den kilpailutuksesta syntynyt Ei myytavana! -kansalaisaloite on luovutettu
eduskunnan puhemiehelle maaliskuussa 2018. Aloite kerasi yhteensa 72 059
kannattajaa. (Helsingin kaupungin vammaisty6 2017, 4; Kehitysvammaliitto ry

2018; Valtionneuvosto s.a.)

Tyo6tani varten olen etsinyt taustatietoa opinnaytetyon aihealueista kuten kehi-
tysvammaisuudesta, itsemaaraamisoikeudesta ja lainsdadannosta. Merkittava
osa tyotani oli asiakkaiden haastatteleminen, jonka kautta pyrin saamaan tie-
toa heidan omasta ndkokulmastaan itsemaaraddmisoikeuden toteutumiseen.
Opinnaytety6 on emansipatorinen, eli se antaa myos haastateltaville mahdolli-

sesti uutta tietoa.



2 KEHITYSVAMMAISUUS

World Health Organization (WHO) méaarittelee kehitysvammaisuuden tarkoitta-
van hankaluutta ymmartaa uutta tai haastavaa tietoa ja oppimisvaikeuksia.
American Association of Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD)
keskittyy kehitysvammaisuuden maaritelmassaan enemmankin toimintaky-
kyyn ja sen rajoittumiseen. Toimintakyvyn lisaksi kehitysvammaisuuteen liittyy
myos keskivertoa heikompi alyllinen suorituskyky, jota mitataan alyk-
kyysosamaaratesteilla. Toimintakyvyn rajoittuminen viittaa siihen, ettéa adaptii-
visten taitojen osa-alueista puuttuu vahintaan kaksi. Adaptiivisia taitoja ovat
esimerkiksi sosiaaliset taidot, itsestad huolehtiminen, terveys ja oppimiskyky.
Molemmissa maaritelmissa todetaan alyllisen kehitysvammaisuuden syntyvan
ennen aikuisikaa ja kestavan koko elamén ajan. WHO:n maaritelma pohjautuu
ICD-10-tautiluokitukseen, joka perustuu laaketieteelliseen nakékulmaan.
(World Health Organization s.a.; Aaidd s.a.; Kaski, Manninen & Pihko 2013,
16; Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta 2017b.)

Kehitysvammaisuuden syyt luokitellaan seitseméaén eri luokitukseen. 30 % ke-
hitysvammaisuuden syista ovat perintotekijéista johtuvia, kuten periytyvat sai-
raudet, useiden geenien synnyttdmat poikkeavuudet seka ei-periytyvat kromo-
somimuutokset. SikiOkautisia, tuntemattomista syisté johtuvia epdmuodostu-
mia on 8 %. Ulkoisia prenataalisia eli synnytysta edeltavien vaiheiden syita on
11 %. Naita syitd ovat muun muassa sikion kasvun hairiot ja infektiot. Synny-
tyksestad ensimmaiseen elinkuukauteen liittyvat syyt ovat perinataalisia syita,
kuten infektiot tai synnytykseen liittyvat keskushermoston vauriot, ja niitd on
12 %. Ensimmaisen elinkuukauden jalkeen syntyvia syita nimitetaan postna-
taalisiksi syiksi, ja niihin luetellaan infektiot, psykososiaaliset tai muut postna-
taaliset syyt, joita on 8 %. Tuntemattomia syita on 25 %, ja 6 % syista ei ole il-
moitettu. (Kaski ym. 2013, 26.)

Kehitysvammaisuus voidaan havaita siis jo raskauden aikana, lapsen ensim-
maisten elinvuosien aikana tai lievemmat poikkeavuudet leikki-ikaisena. Heti
lapsen synnyttyéa tunnistetaan usein esimerkiksi Downin syndrooma. Jotta

mahdollinen kehitysvammaisuus voidaan todeta, tulee lapsen kehitysta seu-

rata tarkasti. Neuvoloissa kehityksen seuraamisessa kaytetd&dn hyvaksi tietyn
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ikatason taitoja seké tarkastellaan kokonaiskehitysta. Lapsen syntyessa esi-
merkiksi pienené keskosena kehitysta seurataan usein tarkemmin kuin muissa
tapauksissa, silla keskosena syntyminen luetaan riskiryhmaan kuulumisena.
Erityisseurannassa pyritaan loytamaan mahdolliset vammat, jotta kuntoutus
voitaisiin aloittaa mahdollisimman pian. Seuranta voi tarvittaessa jatkua viiteen
ikavuoteen asti. (Kaski ym. 2013, 25-27.)

Alyllisen kehitysvammaisuuden asteet

Alyllinen kehitysvammaisuus voidaan jakaa neljaan osaan: lievaan, keskivai-
keaan, vaikeaan seka syvaan kehitysvammaisuuteen. Toimintakyky koostuu
eri osa-alueiden summasta, joita ovat alylliset toiminnot ja niiden rajoitukset,
elinymparisté sekd muut ominaisuudet. Kehitysvammaisuuden aste ei kuiten-
kaan maarita henkil6a tai hanen toimintakyky&én: asteesta riippumatta henki-
16114 voi olla erillisia oppimisalueita — tai painvastoin, jokin toimintakyvyn osa-
alue voi olla niin sanotulla yleisella tasolla. Alylliseen kehitysvammaisuuteen
voi liittyd muitakin kehityshairi6ita, lisavammoja ja -sairauksia. Esimerkkeja
naista ovat epilepsia, autismi, mielenterveyden hairiot seka aisti- ja puhevam-
mat. (Kaski ym. 2013, 16-19; Rintahaka 2017.)

Lieva kehitysvammaisuus ilmenee esimerkiksi mahdollisina oppimisvaikeuk-
sina opiskelujen aikana, jolloin erityisopetus on usein tarpeellista. Aikuisena
henkild pystyy asumaan itsenaisesti tai tuettuna, on tyokykyinen seké kykenee
sosiaaliseen vuorovaikutukseen. Lievasti kehitysvammaisen henkilén alyk-
kyysosamaara on 50-69, alykkyysika 9—-12 vuotta seka esiintyvyys suomalais-
vaestossa 0,6 %. Henkilo saattaa tarvita apua rahankaytossa, paatoksente-
ossa tai erilaisten palveluiden kayttamisessa, kuten Kansanelakelaitoksen tai

terveydenhuollon palveluissa. (Kaski ym. 2013, 18-20; Rintahaka 2017.)

My0s keskivaikeasti kehitysvammainen henkild kykenee kdymaan koulun eri-
tyisopetuksen avulla. Asumismuoto voi olla toimintakyvyn salliessa tuettu asu-
minen, joskin henkild tarvitsee arkielaman toimissa enemman ohjausta tai
apua kuin lievasti kehitysvammainen henkilé. Tydura on mahdollinen, ja keski-
vaikeasti kehitysvammainen henkilo kykenee esimerkiksi kavelemaan itsenéi-
sesti tyopaikalleen seka tekemaan hénelle maarattyja tydtehtavia. Keskivaike-

asti kehitysvammaisen alykkyysosaméaara on 35—-49, alykkyysika 6—8 vuotta,
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seka esiintyvyys suomalaisvaestossa 0,2 %. (Kaski ym. 2013, 18-20; Rinta-
haka 2017.)

Vaikeasti kehitysvammaisen henkilon arki on erilaista kuin lievasti tai keskivai-
keasti kehitysvammaisen, silla henkilé on muista ihmisista riippuvainen ja tar-
vitsee jatkuvasti tukea muilta. Koulun suorittaminen ja tydelamé ovat mahdolli-
sia vahvoilla tukitoimilla. Kuntoutuksen merkitys korostuu vaikeasti kehitys-
vammaisella henkil6lla. Kuntoutuksen avulla on kuitenkin mahdollista oppia it-
senaiseksi joissakin henkilokohtaisissa asioissa. Vaikeasti kehitysvammaisen
henkilon alykkyysosamaara on 20-34, alykkyysika 3-5 ja esiintyvyys suoma-
laisvaestossa 0,1 %. (Kaski ym. 2013, 20-21; Rintahaka 2017.)

Vaikeasti kehitysvammainen henkilé on muista ihmisista riippuvainen, mutta
syvasti kehitysvammainen henkilé on taysin riippuvainen muista ihmisista.
Suuria puutteita esiintyy muun muassa kommunikaatiossa, likunnassa seka
suolen ja rakon toiminnassa. Huolimatta siita, ettd henkilo tarvitsee ympari-
vuorokautista valvontaa, han voi oppia omatoimiseksi esimerkiksi ruokailussa.
Syvasti kehitysvammaisen henkilon alykkyysosaméaéara on alle 20, alykkyysika
alle 2, esiintyvyys suomalaisvaestossa 0,1 % ja elinidn odote on 30 % lyhy-
empi. (Kaski ym. 2013, 21; Rintahaka 2017.)

3 ITSEMAARAAMISOIKEUS

Itsemaaraamisoikeus tarkoittaa henkilon vapautta ja oikeutta paattaa omasta
elaméastaan seka siihen liittyvista asioista. Kehitysvammahuollossa koroste-
taan itsemaaraamisoikeuden olevan henkilén oikeutta osallistua hoitoaan ja
huolenpitoaan koskevien palvelujen suunnitteluun ja toteuttamiseen. Paatta-
minen voi tapahtua itsendisesti tai tuettuna, jolloin kyseessé on tuettu paatok-
senteko. Tuetussa paatbksenteossa on muistettava tukea henkil6a paatok-
sissé eika paattad hanen puolestaan. Vammaistydssa tydskentelevien ammat-
tilaisten on mahdollistettava henkilélle hanen itsemaaraamisoikeutensa, seka
samalla my0s oikeus huonoihin valintoihin ja riskinottoon. (Helsingin kaupun-

gin vammaisty6 2017, 4.)

Opinnaytetyodssani paneuduin "Vammaisten ihmisoikeudet asumisessa” — eli

VIA:n méaarittelemiin standardeihin, joissa méaaritellaan itsemaaraamisoikeus
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muun muassa paivarytmin, elintapojen seka ihmissuhteiden avulla niin, ettéa
henkilo itse vaikuttaa mainittuihin elaman osa-alueisiin. Jokaisella ihmisellda on
oikeus eldd omannakaoista elamaansa niin, etta saa tarvittavan tuen joko lahei-
siltdan tai sosiaalialan ammattilaisilta. (Vammaisten inmisoikeudet asumi-

sessa s.a.)

Kehitysvammaisten tukiliitto ry on listannut itsemaaraamisoikeutta tukeviksi te-
kijoiksi yhteiset arvot, avoimen asenteen, vuorovaikutuksen toimivuuden, hy-
van itsetunnon, tuetun paatoksenteon seka tarvittavat palvelut. Yhteiset arvot
ja uusien asioiden mahdollistava asenne vievat yhdenvertaisuutta ja samalla
itsemaaraamisoikeutta eteenpain. Esimerkiksi asumisyksikon ohjaajat nakevat
usein tietyissa tekemisissa riskeja, mutta oikealla asenteella riskien minimoi-
minen voi olla mahdollista ja néin haluttu tekeminen toteutua. Vuorovaikutus
on merkittdvassa osassa itsemaaradmisoikeuden toteutumisessa, josta kerron
lisda luvussa kuusi. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry. s.a.) Hyvan itsetunnon tu-

kemiseen Kehitysvammaisten tukiliitto ry on koonnut seuraavat kohdat:

Rakasta toista niin kuin itsedasi.

Kiinnitéd huomiota.

Keskustele sdannoista.

Tue terveita riskeja.

Anna epéonnistua.

Kehu.

Kuuntele tarkasti.

Valta vertailua.

. Ole empaattinen.

0.Kannusta yrittamaan. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry. s.a.)

BOONOOAWNE

ltsemaardamisoikeutta voidaan tukea erilaisilla tyovalineill&, kuten positiivi-
sella riskiarvioinnilla tai Vaaka-tyovalineelld. Vaaka-ty6valineen avulla pohdi-
taan seké asiakkaan itse tarkeiksi kokemia asioita, kuin myds terveyden ja tur-
vallisuuden kannalta olennaisia asioita. N&ita asioita verrataan keskenaan
niin, etta terveys ja turvallisuus toteutuvat, mutta samalla myos asiakkaan
omat intressit toteutuvat parhaalla mahdollisella tavalla. Vaaka-tydvélineen
tarkoituksena on siis tarkastella eri ndkokulmia ja pyrkia I6ytamaan niiden va-

lille balanssi. (Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta 2017d.)

Vaaka-tyovalineen kanssa samanlaisella periaatteella toimiva tyovaline on po-

sitiivinen riskiarviointi. Siind toimintaa ohjaavina periaatteina ovat asioiden
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mahdollistaminen, realistisuus, ratkaisukeskeisyys seka asian eteenpdin vie-
minen. Asioita ei ole aina mahdollista toteuttaa heti, mutta on hyva pohtia
unelmaa eteenpadin vievia asioita, jotta sen mahdollistaminen tulevaisuudessa
voisi onnistua. Tyovalinetta voidaan kayttaa esimerkiksi tilanteissa, joissa néah-
daan ristiriitaisia nédkokulmia, kun edessé on elamé&nmuutos tai muuten merkit-
tava ja mahdollisesti myds uusi asia. Erilaisia ndkdkulmia punnitaan, ja ne py-
ritddn saamaan positiivisen riskiarvioinnin avulla tasapainoon. (Verkkopalvelu

kehitysvammaisuudesta 2018b.)

Itsemaaraamisoikeuteen liittyy vahvasti itsemaaraamiskyky, joka tarkoittaa
henkilon kykya vaikuttaa seka paattdd oman elaménsa asioista itse. Kyky voi
olla alentunut sairauden, vamman tai muun syyn takia, jolloin henkil® ei pysty
itsendisesti paatoksentekoon. Muiden mielesta huonolta tuntuvat paatokset ei-
vat poista henkilon kykya paattaa itse asioistaan. ltsemaaraamiskykya ei
alenna myoskéaan kyky tehda paatoksia tuetun paatbksenteon avulla. (Helsin-

gin kaupungin vammaistyo 2017, 4-6.)

Kyvykkyys voi vaihdella eri asioihin liittyen: toinen ihminen voi olla kykenevai-
nen tekemaan paatoksia liittyen terveyteensa, kun taas toinen pystyy itsenai-
sesti paattamaan ainoastaan vapaa-ajan asioistaan. Asian liséksi itsemaaraa-
miskykyyn voivat vaikuttaa myds tilanne seka henkilon tila. Jotta henkilon itse-
maaraamiskyky on tarvittavan hyva, tulee hanen osata ilmaista oma mielipi-
teensa ja tehda valintoja, ymmartaéd asia seka sen syy- ja seuraussuhteet
sekd ymmartaa oman kayttaytymisen seuraukset. (Helsingin kaupungin vam-
maisty6 2017, 4-6.)

ltsemaardamiskyvyn arvioinnista ei ole tarkkoja saannoksia, mutta sita tulee
arvioida uudelleen, mikali kyvyn huomataan olevan toistuvasti, pitkaaikaisesti
tai pysyvasti alentunut. Arvion tekee moniammatillinen tiimi yhdessa psykolo-
gin kanssa, ja siind on huomioitava myds henkilon oma mielipide seké arjessa
mukana olevien - kuten l&hiomaisen tai ohjaajan - huomioita. Jos itsemaaraa-
miskyvyn todetaan olevan huomattavasti alentunut eika henkil6 kykene enda
itsenaisesti tai tuetusti paatoksentekoon, tulee paatoksia tehda henkilon oman
edun ja mieltymysten mukaisesti. Tehdessa paatoksia toisen henkilén puo-
lesta on huomioitava lainsdadokset, joissa maarataéan muun muassa perusoi-

keuksista seka vapaudesta. (Helsingin kaupungin vammaisty6 2017, 4-6.)
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3.1 Rajoitustoimenpiteet

Rajoitustoimenpiteita voidaan kayttad, mikali henkild ei kykene tekemaan hoi-
toonsa ja huolenpitoonsa liittyvia valintoja eikd ymmarra syyseuraus-suhdetta
kayttaytymisessaan. Taman liséksi rajoitustoimenpiteiden kayton on oltava
valttamatonta henkilon seké muiden terveyden ja turvallisuuden takaamiseksi
tai merkittavan omaisuusvahingon estamiseksi ja jos muut keinot eivat ole riit-
tavia tilanteessa. Edella mainittujen kolmen ehdon on kaikkien oltava voi-
massa samanaikaisesti, jotta rajoitustoimenpiteitd voidaan kayttaa. Rajoitus-
toimilla puututaan henkildn perusoikeuksiin, joten toimenpiteen on oltava mah-
dollisimman vahan perusoikeuksia rikkova, ja paatettava heti, kun se ei ole

enaa tarpeellinen. (Helsingin kaupungin vammaistyd 2017, 23-32.)

Laitospalveluissa seka autetussa asumisessa voidaan kayttaa kaikkia rajoitus-
toimenpiteitd, kun taas esimerkiksi tyo- ja paivatoiminnassa rajoitukset ovat
erilaiset. Rajoitustoimenpiteitda ovat muun muassa kiinnipitaminen, henkilotar-
kastus, lyhytaikainen erillaén pitdminen, rajoittavien valineiden tai asusteiden
kaytto paivittaisissa toiminnoissa ja poistumisen estaminen. Rajoitustoimenpi-
teitd ja niihin johtaneita syita tulee jatkuvasti arvioida ja pyrkia saamaan ne mi-
nimiin. (Helsingin kaupungin vammaistyd 2017, 23-32; Laki kehitysvammais-
ten erityishuollosta 23.6.1977/519.)

Toimenpiteen kirjauksesta tulee ilmeta rajoitustoimenpide ja peruste sen kay-
tolle, paivaméaara ja kellonaika, henkilon ndkemys tilanteesta, toimenpiteen

vaikutukset henkil66n seka kuka on tehnyt paatoksen toimenpiteesta ja kuka
sen on suorittanut. Henkild, keneen on kohdistunut rajoitustoimenpide, on oi-
keutettu saamaan selvitys toimenpiteesta heti, kun han pystyy ymmartamaan
asian merkityksen. (Helsingin kaupungin vammaisty® 2017, 23—-32; Laki kehi-

tysvammaisten erityishuollosta 42 0 §, 42 p 8.)

3.2 Historia ja tulevaisuus

Kehitysvammaisuuden historiasta Suomessa ei ole kovin paljoa tietoa. 1300-
luvulla tiedettiin olleen Pyh&n Hengen huoneita Turussa ja Viipurissa, joissa

hoidettiin vanhuksia ja vammaisia. 1500-luvulla vaivaistuvat alkoivat lisdanty-



13

maan maaseuduilla ja kaupungeissa, ja suurin niistd huolehtiva taho oli seura-
kunta, silla raamatussa maaréttiin vastuu huolehtia apua tarvitsevista. Vuonna
1880 kehitysvammaiset on mainittu tilastoissa nimella tylsamieliset, joka nakyi
myo6s kehitysvammaisten ensimmaisen koulun nimessa: Perttulan tylsamielis-
ten kasvatuslaitos. Kasvatuslaitos oli yksityinen, ja se perustettiin alun perin
vuonna 1890 Helsingissa, kuitenkin vuoden paéasta muuttaen Perttulaan. Kas-
vatuslaitoksen tarkoituksena oli opettaa vammaisille maatalous- ja puutarha-
toita. (Kivirauma 2015, 20-21; Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta 2016;

Tybnvaenmuseo s.a.)

Vuonna 1921 oppivelvollisuuslaissa saadettiin sokeiden ja kuuromykkien las-
ten siirtamisesta erityislaitoksiin, jossa he saivat valtion kustantamana ope-
tusta. Samaan aikaan kehitysvammaiset kuitenkin vapautettiin oppivelvollisuu-
desta tylsdmielisyyden, heikon terveyden ja ruumiinvikojen perusteella. Seu-
raavana vuonna kdyhainhoitolaki maaritteli, etta tylsamielisille tulee jarjestaa
heidan tarvitsemaansa opetusta. Suomessa kehitysvammaisten oikeudet, ku-
ten oppivelvollisuus, on tullut hieman jalkijjunassa: Suomessa ensimmainen
kehitysvammaisten suomenkielinen koulu perustettiin vuonna 1890, kun Tans-
kassa samankaltainen koulu oli perustettu jo vuonna 1855, Ruotsissa vuonna
1866 ja Norjassa vuonna 1874. Viela 1900-luvullakin vammaisten elaméssa
oli vahvasti lasna segregaatio, joka tarkoittaa tietyn ihmisryhman eristamista
muista — tdssa tapauksessa vammaisten erottelemista muusta vaestosta, esi-
merkiksi eri kasvatuslaitoksiin. (Kivirauma 2015, 20-21; Verkkopalvelu kehi-

tysvammaisuudesta 2016; Tyonvaenmuseo s.a.)

1940-luvun alkupuolella on arvioitu vajaamielisia olleen 6500—7000 henkil6a.
Luvussa on kuitenkin otettava huomioon, ettéd 1900-luvun alussa vammaisuus
yhdistettiin talousongelmiin. N&in ollen luku on kirjattu kdyhainhoitotilastoihin,
eivatka siihen sisally vammaiset, jotka ovat rahallisesti selvinneet ilman per-
heen ulkopuolista avustusta. Taloushuolien liséksi kehitysvammaiset néhtiin
kasvatuslaitoksen johtajan Olavi Vuolteen sanoin "yhteiskunnalle suoranai-
sena rasituksena”. Tahan tuli kuitenkin muutos muutaman vuosikymmenen si-
salla, jolloin vammaisten tyokykya pyrittiin parantamaan sen sijaan, etta heidat
nahtaisiin ainoastaan yhtena koyhyytta aiheuttavana haasteena ja rasitteena.

Vaikkakin tyokykya alettiin korostamaan, vuonna 1935 voimaan tuli sterilointi-



14

laki, joka oikeutti pakkosteriloimaan henkilén, jonka alykkyysiéksi arvioitiin kor-
keintaan 14 vuotta. Kyseinen laki kumottiin Suomessa vasta 1970-luvulla. (Ki-

virauma 2015, 22-23, 32; Tybévaenmuseo s.a.)

Vuonna 1958 voimaan tullut vajaamielislaki sai aikaan vajaamielispiirien kes-
kuslaitosten rakentamisen aloittamisen. Samaan aikaan usko kehitysvam-
maisten toimintakykyyn kuitenkin kasvoi, ja vuonna 1970 ruotsalainen Bengt
Nirje maaritteli normalisaation, jonka tarkoituksena oli luoda kehitysvammai-
sille samanlaiset valmiudet ja normit kuin muillekin ihmisille. 1960- ja 1970-lu-
kujen taitteessa kuntoutuksen tarkeytta alettiin korostamaan, eika sitd néhty
enaa yksinkertaisena tehtavana. Suomessa kehitys ei ollut kovin nopeaa, silla
vielda 1970-luvulla lehden uutisotsikkona oli "Vammaiset kavivat ravintolassa”.
(Wolfensberger, Nirje, Olshansky, Perske & Roos 1972, 27; Kivirauma 2015,
40-42; Laitinen & Saraste 2014, 15.)

Vuonna 1992 AAMR eli Association of Mental Retardation (nykyinen AAIDD)
maaritteli kehitysvammaisuuden positiivisemmassa valossa tuoden esiin
muun muassa osallisuuden tarkeyden ja korostaen yksil6llisyytta. Lisdantyva
ymmarrys kehitysvammaisuudesta aikaansai laitoshuollosta siirtymisen avo-
huoltoon. (Kivirauma 2015, 40—-42, Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta
2016.)

Tulevaisuudessa itsemaaraadmisoikeutta pyritdan lisaéamaan ja vahvistamaan
mahdollisimman paljon. Téta edesauttaa jo aloitetut toimet, kuten palvelura-
kenteen ja lainsaadannon muutokset. Niiden lisaksi tulevaisuudessa pyritdan
integraation kautta inkluusioon, joka tarkoittaa yhteista maailmaa kaikille. In-
tegraatio jaetaan neljaan eri osa-alueeseen: fyysiseen, toiminnalliseen, yhteis-
kunnalliseen seka sosiaaliseen integraatioon. Sen perimmainen tarkoitus on
tasa-arvon luominen kaikkien ihmisten vélille. Fyysiselld integraatiolla pyritaan
vahentamaan fyysista valimatkaa ihmisten valilla, jonka mahdollistaa esimer-
kiksi kehitysvammaisten asuminen kerrostalossa muiden ihmisten tavoin. Toi-
minnallisuudella pyritddn luomaan esimerkiksi yhteiset palvelut kaikille, kun
taas sosiaalisen integraation toteutuessa kaikkien ihmisten tulisi kohdella toisi-
aan samalla tavalla niin, ettei kenenkaan valilla olisi kuilua. Yhteiskunnallisen

integraation tarkoituksena on ylipdataan luoda yhdenvertainen elama kaikille;
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niin etujen ja oikeuksien, mutta myo6s velvollisuuksien kanssa. (Kaski ym.
2013, 224.)

Esimerkkind kehitysvammainen henkild voi harrastaa taysin samoja asioita
kuin muutkin ihmiset, tarvittaessa kuitenkin pienella tuella. Samantapainen
esimerkki Ioytyy myo6s koulumaailmasta: kehitysvammainen lapsi parjaa tue-
tusti niin sanotussa normaaliluokassa tai vaihtoehtoisesti erityisluokka siirre-
taan tavallisen koulun kanssa samoihin tiloihin. Integraation tarkoituksena on
siis avata tietd inkluusiolle, jossa vammaiset henkilot kavisivat samoissa har-
rastusryhmissa kuin muutkin, seka kavisivat samaa koulua alusta alkaen kuin
muutkin lapset — maailma olisi siis yhteinen kaikille jo alusta alkaen. (Pedago-

giikkaa netissa s.a.)

Tulevaisuuden nakymissa on merkittavassa roolissa sosiaali- ja terveysalan
uudistus eli sote-uudistus, jonka tavoitteena on luoda palveluja yhdenvertai-
sesti kaikille, samalla minimoiden hyvinvointi- ja terveyseroja. Uudistuksella
pyritdéan ennen kaikkea lisddamaan kansalaisten valinnanvapautta. Julkisiin so-
siaali- ja terveyspalveluihin sisdltyvat myos vammaispalvelut, joka on heratta-
nyt paljon keskustelua. Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunta
KVANK yhdessa Vammaisfoorumi ry:n kanssa pani vireille Ei myytavana! -
kansalaisaloitteen. Aloitteen taustalla on eettisyys vammaispalvelujen kilpailut-
tamisessa — kilpailuttaminen rikkoisi myos YK:n yleissopimusta vammaisoi-
keuksista. Kilpailutukset vahentavat vammaisten ihmisten itsem&araamisoi-
keutta. Ei myytavana! -kansalaisaloite saavutti nopeasti vaaditun kannatus-
maaran ja lopulta kerasi yhteensa 72 059 kannattajaa. Kansalaisaloite luovu-
tettiin eduskunnalle 7.3.2018. (Valtionneuvosto s.a.; Kehitysvammaliitto ry
2018.)

3.3 Tutkimukset

Monien tutkimuksien mukaan vammaisilla henkil6illa itsemaaraamisoikeus ei
toteudu yhtd vahvasti kuin muilla henkil6illa. Tasta esimerkkind US Depart-
ment of Health and Human Services:in ja Administration on Developmental Di-
sabilities:in rahoittama tutkimus, jonka mukaan tdmé nakyy jokapaivaisessa
elamassa esimerkiksi valinnanmahdollisuuksien vahaisella maaralla. Julkai-

sussa todetaan muun muassa henkilon sosiaalisten taitojen vaikuttavan
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myonteisesti itsemaaraamisoikeuteen, joka taas edesauttaa korkeampaa ela-
manlaatua. (US Department of Health and Human Services & Administration

on Developmental Disabilities. a.s., 5, 7-10.)

Valviran vuonna 2017 tekemén selvityksen avulla kartoitettiin, kuinka itsemaa-
raamisoikeus toteutuu kehitysvammaisten asumis- ja laitospalveluissa, tarkas-
tellen paaosin rajoitustoimenpiteita. Selvitykseen osallistui yhteensa 110 jul-
kista ja 345 yksityista yksikkoda, joissa oli joko 1-7, 8—15 tai yli 16 asiakaspaik-
kaa. Naista yksikoista 59 %:ssa kaytettiin rajoitustoimenpiteita. Selvityksessa
vertailtiin vuosien 2015 ja 2016 rajoitustoimenpiteiden kayttdjen eroavaisuuk-
sia, ja niiden perusteella rajoitustoimenpiteet ovat lisdantyneet varsinkin yksi-
tyisissa kehitysvammahuollon yksikdissa. Vuonna 2015 36 % yksikoista ker-
toivat, etta rajoitustoimenpiteitéa on kaytetty, kun vastaava luku vuonna 2016
oli 58 %. Julkisissa yksikdissa rajoitustoimenpiteiden kayttd oli noussut 2 %,
ollen 62 % vuonna 2016. Rajoitustoimenpiteista eniten kaytettiin rajoittavien
valineiden ja esineiden kayttéa, hygieniahaalaria seka aineiden ja esineiden
haltuunottoa. Selvityksessa todettiin, etteivat rajoitustoimenpiteet ole itses-
séan valttamatta lisaantyneet, vaan niiden kirjaaminen on tarkentunut ja toi-

menpiteet tunnistetaan entista paremmin. (Mehtala 2017, 1-17.)

Susan Eriksson (2008, 2013) toteaa tutkimuksissaan rahankayton olevan itse-
maaraamista, ja vammaisten inmisten saavan siitd mielihnyvaa, joka taas yh-
distetddn elamanlaatuun. Asumispalveluyksikoissa rahankayttd saatetaan
nahda pelkastaan tuloina ja menoina, kun Erikssonin mukaan se tulisi nahda
suurempana kokonaisuutena, jonka tarkoituksena olisi my6s elaméanlaadun
parantaminen. Pienituloisuus ei saisi olla este valinnanvapauksille ostoksissa.
Eriksson viittaa teoksessaan Finlayn, Waltonin ja Antakin (2008) tutkimukseen
"Promoting Choice and Control in Residential Services for People with Lear-
ning Disabilities” Iso-Britanniassa, jonka perusteella tarkasti saantdja noudat-
tava tyoyhteiso luo asuinyksikdsta enemmankin heille tyépaikan kuin ihmisille
koteja. Samaisessa tutkimuksessa tutkittiin myds ruokailutapojen merkitysta
asukkaisiin. Ennen asukkaille annosteltiin ruoka valmiiksi lautaselle, mutta hei-
dan saadessaan ottaa ruoka lautaselle itsendisesti, kasvatti se itsemaaraa-
misoikeutta. (Eriksson 2008, 141-143; 2013, 28-29.)
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Eriksson (2013, 84) esittaa, etta laitosten poispurkamisella on todettu olevan
deinstitutionaalisia vaikutteita. Institutionaalinen laitoskulttuuri tarkoittaa asuk-
kaiden elamisté laitoksen normien mukaan, eika valttdmatta niinkdan omien
mielenkiinnon kohteiden mukaisesti. Deinstitutionaalisuus eli asiakkaiden oma
paatantavalta paiviensa kulusta lisaa itsemaardamisoikeutta samalla tuoden
esiin valinnanmahdollisuuksia ja myos oikeutta kieltaytya asioista. Institutio-
naalisessa laitoskulttuurissa painotetaan paivien tarkkaa aikataulutusta, eika

spontaaniselle tekemiselle jaa tilaa.

Sosiaali- ja terveysministerion laatimassa toimintaohjelmassa (2018, 38—39)
yksi selvitettavista asioista oli itsenaisesti elaminen ja osallisuus. Paatoksen-
teko tulee turvata tarvittavilla toimilla, samoin kuin mahdollisuus yhdenvertai-
suuteen osallistumalla muun muassa poliittiseen elaméaan. Selvityksessa to-
dettiin tuetun paatoksenteon kehittdmisen olevan tulevaisuuden haaste seké
sote- ja maakuntauudistusten vaikuttavan vammaisten inmisten elamaan. ltse-
naisen elaman peruselementteja ovat esimerkiksi riittdvat seka laadukkaat

palvelut, yksilolliset asumispalvelut seka osallisuuden toteutuminen.

Sosiaali- ja terveysministerid on asettanut itsendisen elaman ja osallisuuden
vahvistamiseksi seuraavat asiat pitkan aikavalin toimenpiteiksi. Vammaisten
henkildiden valinnanvapautta tulee edistaa seka kehittaa tuettua paatoksente-
koa. Laitosasumisen tulee loppua vuoteen 2020 mennessa, joten on huoleh-
dittava oikeanlaisista asumismuodoista — erityistd huomiota on kiinnitettava
lasten laitosasumisen lopettamiseen. Vammaisilla inmisilla tulee olla oikeus
vaikuttaa asuinpaikkaansa ja -muotoonsa. Toimintaohjelmakauden toimenpi-
teiksi listattiin erityistarpeiden huomioiminen, yksil6lliset ratkaisut, tietoisuuden
lisddminen itsendisesta elamasta, tarpeellisista palveluista seka itsemaéaraa-

misoikeudesta. (Sosiaali- ja terveysministeri6 2018, 40-41.)

3.4 Lainsaadanto

Itsemaaraamisoikeudesta maarataan lainsdadannossa, ja silla turvataan hen-
kilon paatanta- ja vaikutusvalta omasta elamastaan. Suomen perustuslaissa
kielletdan syrjiminen sukupuolen, ian, alkuperén, kielen, uskonnon, va-

kaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkil6on
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littyvan syyn perusteella (Suomen perustuslaki 11.6.1999/731). Yhdenvertai-
suuslaki pyrkii lisddméaan yhdenvertaisuutta, ehkaisemaan syrjintaa seka ko-
rostaa syrjaytyneen oikeusturvaa (Yhdenvertaisuuslaki 30.12.2014/1325).
Muita kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuteen vaikuttavia lakeja ovat
muun muassa laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista, sosiaa-
lihuoltolaki ja laki kehitysvammaisten erityishuollosta. Kehitysvammalakiin on
tehty muutoksia, jotka astuivat voimaan 10.6.2016. Muutosten taustalla on ra-
joitustoimenpiteiden vahentaminen seka itsemaaraamisoikeuden vahvistami-
nen erityishuollossa. Muutoksista julkaistiin myos selkokielinen esite valtioneu-
voston sivuilla. (Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta 2017a; Verkkopalvelu

kehitysvammaisuudesta 2018a.)

Perustuslaki

Suomen perustuslaissa vahvistetaan valtiosaanto, joka takaa yksilon vapau-
den, ihmisarvon koskemattomuuden seké edistéaa oikeudenmukaisuutta yh-
teiskunnassa. Perustuslaissa maarataan inmisten olevan yhdenvertaisia, eika
ketdan saa syrjia milladn henkildon liittyvan syyn perusteella, kuten vammai-
suudella. Jokaisella inmisella on oikeus elamaéan, vapauteen, turvallisuuteen
seka koskemattomuuteen. Ihmisen vapautta ei saa riistaa eika koskematto-
muuteen puuttua ilman laissa sdadettya perustetta. Perustuslaki turvaa perus-

oikeuksien ja ihmisoikeuksien toteutumisen. (Perustuslaki 1 §, 6 §, 7 8.)

Yhdenvertaisuuslaki

Yhdenvertaisuuslain avulla edistetddn yhdenvertaisuutta, johon viranomainen,
koulutuksen jarjestaja seka tybnantaja on velvoitettu. Heidan on arvioitava yh-
denvertaisuuden tayttymista ja tarvittaessa aloitettava edistdmistoimenpiteita
sen tayttymiseksi. Yhdenvertaisuuden lisddmisen lisaksi lain tarkoituksena on
myo6s ehkaista syrjintdd. Syrjinnalla tarkoitetaan epaedullista kohtelua, joka
johtuu jostakin henkiloon liittyvasta syysta. Syrjintaé ei ole positiivinen erityis-
kohtelu, jolla pyritaan poistamaan syrjinnan haittoja ja jolla pyritaan edista-

maan yhdenvertaisuutta. (Yhdenvertaisuuslaki 1 §,5 8,8 §, 9 8.)
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Yhdenvertaisuuslain 158:ssa maarataan vammaisille henkilgille tarvittavista
kohtuullisista mukautuksista, joilla pyritaan edistamaan henkilén yhdenvertai-
suutta. Mukautusten avulla yhdenvertaisuutta lisatéaan, jotta vammainen hen-
kilé voi yhdenvertaisesti asioida viranomaisten kanssa, saada koulutuksen ja
tyburan seka mahdollistaa samat palvelut ja tavarat kuin yhteiskunnan muille-
kin jasenille. Jos vammainen henkild kokee kohdanneensa syrjintaa edella
mainituissa asioissa, voi han pyytaa tydnantajaa laatimaan kirjallisen selvityk-
sen menettelyidensa perusteista. Yhdenvertaisuuslain maaraamia asioita val-
vovat yhdenvertaisuusvaltuutettu, yhdenvertaisuus- ja tasa-arvolautakunta

seka tyosuojeluviranomaiset. (Yhdenvertaisuuslaki 15 §, 18 8.)

Sosiaalihuoltolaki

Sosiaalihuoltolain tarkoituksena on hyvinvoinnin seka sosiaalisen turvallisuu-
den edistaminen, eriarvioisuuden vahentaminen, osallisuuden edistaminen,
sosiaalipalveluiden turvaaminen, asiakaskeskeisyyden edistaminen seka sosi-
aalihuollon ja kunnan eri toimialojen vélisen yhteistydn parantaminen. Laissa
maarataan toimintatapojen ja ratkaisujen olevan asiakaslahtdisia ja asiakkaan
etua ajavia. Tallaiset asiat turvaavat asiakkaan ja hanen laheistensa hyvin-
voinnin, asiakkaan itsendisen suoriutumisen, ihmissuhteiden jatkumisen, oi-
kea-aikaisen, oikeanlaisen seka riittdvan tuen, vaikuttamismahdollisuuden
omiin asioihin, kulttuurisen taustan huomioimisen, osallisuutta edistavan toi-
minnan, luottamuksellisen asiakassuhteen ja valmiuksia vastaavat koulutuk-
sen tai vaylan tyéelamaan. Sosiaalihuoltolain perusteella erityista tukea tarvit-
sevan henkilén hyvinvoinnista seuraamisesta ja sen edistamisesta vastaavat
kunnalliset viranomaiset yhteistytssa keskendan. Viranomaisten on tarkoitus
edistaa hyvinvointia seka ehkaista epakohtien syntymista. (Sosiaalihuoltolaki
1301/2014.)

Sosiaalihuoltolain 118:ssd& maaritellaén sosiaalipalvelujen jarjestamisen ole-
van tarpeellista jokapaivaisessa elamassa, asumiseen liittyvissa asioissa, ta-
loudellisessa tuessa, syrjaytymisen ehkaisyssa, henkilon koettua vakivaltaa,
akillisessa kriisitilanteessa, lapsen tasapainoisen kehityksen tukemisessa,
omaisten ja laheisten tukemisessa, paihteiden kaytdssa tai muuhun fyysiseen,
psyykkiseen, sosiaaliseen tai kognitiiviseen toimintakykyyn liittyvassa tuen tar-

peessa (Sosiaalihuoltolaki 11 §).
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Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista turvaa asiakkaalle laa-
dukkaan ja tarkoituksenmukaisen palvelun. Asiakkaalle kerrotaan hénen oi-
keuksistaan ja velvollisuuksistaan tarpeeksi selvasti niin, etta asiakas ymmar-
taa. Laissa maarataan palvelu-, hoito-, kuntoutus- ynna muiden suunnitelmien
laatimisesta seka asiakkaan itsemaaraamisoikeuden seka yksityisyyden kun-
nioittamisesta. Asiakasta koskevat sosiaalihuollon asiakirjat ovat henkilokoh-
taisia ja taten salassa pidettavia - nain ollen sosiaalihuollon tyontekijat ovat
vaitiolovelvollisia asiakkaan asioista. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan ase-
masta ja oikeuksista 22.9.2000/812.)

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta maaraa muun muassa erityishuollon
jarjestamisestd, rajoitustoimenpiteiden kaytosta seka itsemaaraamisoikeuden
vahvistamisesta. Lakia muutettiin 10.6.2016, jotta se olisi YK:n vammaissopi-
muksen vaatimalla tasolla. Muutokset koskivat itsemaaraamisoikeutta, rajoi-
tustoimenpiteita, kirjaamisia seka tahdosta riippumatonta erityishuoltoa. Eri-
tyishuollon asiakasta on kohdeltava ihmisarvoa loukkaamatta, ja hanen yksi-
tyisyyttaan on kunnioitettava. Asiakkaan toivomukset, yksilolliset tarpeet, edut
seka mielipide huomioidaan, ja héanelle turvataan mahdollisuus vaikuttamiseen
omissa asioissaan. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 1 §; Laki kehitys-
vammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta 381/2016; Verkkopal-

velu kehitysvammaisuudesta 2018.)

Rajoitustoimenpiteita tulee valttaa, ellei niiden kayttdminen ole valttaméatonta
erityishuollossa olevan henkilon terveyden ja turvallisuuden kannalta perustel-
tua, lievemmat keinot eivat ole riittavia, tai henkilo ei itse kykene tekemé&an
hoitoa ja huolenpitoa koskevia ratkaisuja tai ei ymmarra kayttaytymisensa
seuraamuksia. Rajoitustoimenpiteen jalkeen asia on kaytava lapi erityishuol-
lossa olevan henkildn kanssa; on perusteltava, miksi rajoitustoimenpide tehtiin
ja pohdittava keinoja, joilla jatkossa rajoitustoimenpiteita voitaisiin valttaa. Ra-

joitustoimenpiteesta on kirjattava sen kaytto ja perusteet toimenpiteelle, milloin



21

rajoitustoimenpide alkoi ja paattyi, rajoitetun henkilén ndkemys asiasta, toi-
menpiteen vaikutukset henkildon, seka kuka toimenpiteesta on paattanyt.
(Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta 42 b §,
42d8,4208,42p8)

YK:n vammaissopimus

Lainsaadannon lisaksi kehitysvammaisten oikeuksia ohjaa YK:n vammaissopi-
mus, oikealta nimeltd&dn Convention on the Rights of Persons with Disabilities,
eli CRPD. Suomi allekirjoitti vammaissopimuksen vuonna 2007. Sopimus on
yksi YK:n ihmisoikeussopimuksista, ja silla pyritddn muun muassa vahenta-
maan vammaisten henkildiden syrjintaa seka lisddmaan esteettomyytta ja

osallisuutta yhteiskunnassa. (Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta 2017c.)

Yhdistyneet kansakunnat ovat myds luoneet Kestavan kehityksen agendan
2030, jonka tavoitteet ovat voimassa vuosina 2016—2030. Agenda 2030 isku-
lauseena on "leave no one behind”, joka suomennettuna tarkoittaa, ettei ke-
taan jatetd. Jo tunnuslauseesta ilmenee agenda 2030 :n paatarkoitukset, joita
ovat eriarvoisuuden vahentaminen, ihmisoikeuksien turvaaminen seka rau-
hanomaisten, osallistavien ja oikeudenmukaisten yhteiskuntien edistaminen.
Tavoitteissa nostetaan esille myds vammaisuus ja vammaiset henkil6t, muun
muassa koulutukseen, tyollistymiseen seka eriarvoisuuteen liittyen. (Sosiaali-

ja terveysministerio 2018, 14-15.)

3.5 Palvelurakenteen muutos

Kehitysvammaisten asema yhteiskunnassa on muuttunut paljon viime vuo-
sina, ja se nakyy esimerkiksi kehitysvammahuollon palvelurakenteen muutok-
sessa. Kehitysvammaisten laitoshoitoa on pyritty vahentamaan, ja siina on
paasty nakyviin tuloksiin. Vuosien 2000-2015 aikana kehitysvammaisten asi-
akkaiden maara laitoshoidossa on vahentynyt 66 prosenttia, samalla autetun
asumisen asukkaiden maarén on noussut 197 prosenttia. (Terveyden ja hyvin-

voinnin laitos 2017, 9.)
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Palvelurakenteen muutokseen vaikuttaa hallituksen hyvaksyma Kehas-oh-
jelma eli kehitysvammaisten ihmisten asumisen ohjelma. Ohjelman tavoit-
teena on, ettei kukaan vammainen henkilé asu endéa vuoden 2020 jalkeen lai-
toksessa. Kehas-ohjelma edesauttaa kehitysvammaisten ihmisten itsemaa-
raamisoikeutta, silla siihen siséltyy oikeus paattaa omasta asumisestaan. Ke-
has-ohjelmaa tarkkailee seurantaryhma, jonka sosiaali- ja terveysministerié on
koonnut yhteen. Seurantaryhma on esittanyt, etta yksi tehostettavista toimista
vuosille 2016—2020 olisi kehitysvammaisen henkilon itsemaaraamisoikeuden

vahvistaminen. (Sosiaali- ja terveysministerio 2016, 4—7, 70-72.)

Taulukosta 1 voi todeta laitosasumisen olevan huomattavassa laskusuun-
nassa, kun taas muut asumismuodot ovat entistd suositumpia. Taulukossa

nahtavissa siis palvelurakenteen muutoksien konkreettiset vaikutukset.

Taulukko 1 18-16-vuotiaiden kehitysvammaisten henkildiden asumismuoto Suomessa vuo-
sien 1998-2016 valilla (Tilasto- ja indikaattoripankki Sotkanet 2018)

18-64-vuotiaiden kehitysvammaisten asumismuoto
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3.6 Tuettu paatdoksenteko

Tuettu paatdksenteko tarkoittaa kehitysvammaisen henkilén mahdollisuutta ja
oikeutta saada apua toiselta henkil6ltd hanen tekemiin paatoksiin. Sen perus-
ideana on oikeus tehda omia paatoksia tuettuna ja hyddyntaa itsemaaraamis-
oikeuttaan. Paatoksia tehdessa auttava henkild voi olla omainen, ohjaaja tai

viranomainen. Heidan tehtdvandan on tukea ja kannustaa kehitysvammaista
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henkil6d hanen paatdksissaan, mutta ei kuitenkaan paattaa puolesta. Paatos-
ten tekeminen vaatii harjoittelua, ja henkilolle on annettava hanen siihen tarvit-
semansa aika. Tuetussa paatoksenteossa on hyva pohtia, kuka olisi paras
auttava henkilé. Joskus vanhemmilla voi olla vahvat omat mielipiteet, eivatka
nain ollen anna todellisuudessa henkilon itse paattaa asioistaan. Toisaalta
myo6sk&éan ohjaaja ei ole aina kyseiseen rooliin sopiva, jos haasteet liittyvat
esimerkiksi muihin tyontekijoihin. Tarkeinta on, etta tukea tarvitseva henkild
saa itse valita auttavan ihmisen ja heidan vélinen luottamus on molemmin

puoleista. (Harjajarvi 2015; Kehitysvammaisten tukiliitto ry. s.a.)

Kehitysvammaista auttava henkil® voi hyddyntaa erilaisia apuvalineitd, kuten
Savon Vammaisasuntosaation tekemaa tuetun paatoksenteon opasta. Opas
on tehty “Tuetusti paatéksentekoon” -projektissa, ja se sisaltdd muun muassa
selkokielista tekstia, kortteja sek& muita tyovalineitd. Avun ja tuen tarpeen ar-
viointiprosessin aikana henkiléa tuetaan paatdsten tekemisessa seka myos
siind, missa asioissa han tarvitsisi apua ja millaista apu voisi olla. Kehitysvam-
maiselle henkil6lle voidaan myontaa henkildkohtaista apua tuettuun paatok-

sentekoon. (Harjajarvi 2015; Savon Vammaisasuntosaatio 2014.)

Tuetusta paatoksenteosta ei maaratd Suomen lainsdadanndssa, mutta YK:n
yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuksista asiaa méaaritellaén 12.
artiklassa. 12. artikla kasittelee yhdenvertaisuutta lain edessa, ja siina saade-
tdan mahdollistettavan toimet, jotta vammainen henkild saa tarvitsemansa
tuen oikeudelliseen kelpoisuuteensa. Kaytdnndssa tama tarkoittaa sita, etta
jokaiselle ihmiselle tulee mahdollistaa oikeudet ja velvollisuudet olla oikeustoi-
mikelpoinen henkild, eli han saa itse mé&arata oikeuksistaan. (Suomen YK-liitto
2015, 33; Kehitysvammaisten tukiliitto ry. s.a.)

3.7 ltsemadraamisen osa-alueet

Kehitysvammaisten ihmisten itsemaaraamisoikeutta ohjaavat VIA-standardit ja
kriteerit. Nama kriteerit ovat seuraavat: Asukkaan paivarytmin on maaraydyt-
tava asukkaan toiveiden ja tarpeiden mukaan. Asukkaan on voitava itse paat-
taa, miten ja kenen kanssa han aikansa kayttaa. Asukkaan on voitava itse
paattaa omista elintavoistaan. Asukasta on aina kuultava kaikissa hanta kos-

kevissa asioissa. Asukkaalla on oltava kaytettavissaan niin paljon apua, etta
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han voi aidosti toteuttaa itsemaaraamisoikeuttaan. Asumisyksikon toiminnan
on oltava riittavan lapinakyvaa. Kukaan ei voi sopimuksella patevasti luopua
ihmisoikeuksistaan. Edella mainitut kriteerit ovat ohjanneet opinnaytetyotani
etenkin kysymysten luomisessa ja niiden muotoilemisessa. Standardeissa ko-
rostetaan asukkaalla oltavan mahdollisuus paattda omista asioistaan ja saada
halutessaan myads riittavasti tukea tuettuun paatoksentekoon. Myoskaan kus-
tannukset eivat saa vaikuttaa itsemaaraamisoikeuteen. (Vammaisten ihmisoi-

keudet asumisessa s.a.)

Ensimmainen VIA-kriteeri liittyy asukkaan paivarytmiin, johon asukkaan tulee
itse saada vaikuttaa. Paivarytmiin kuuluvat herddminen ja nukkumaan kaymi-
nen, paivan ruokailut seka hygieniasta huolehtiminen eli peseytyminen. Aina
ei ole kuitenkaan mahdollista nukkua niin pitkdan kuin haluaa, silla on otettava
huomioon myds velvollisuudet — esimerkiksi tyo, joka voi vaikuttaa siihen, mo-
neltako asukkaan tulisi herata. Asumisyksikon tydntekijoiden on huomioitava
tydvuorosuunnittelussa asukkaiden tarpeet, eika toisinpéain — tarve lahtee aina
asukkaasta, ei henkilostosta. Esimerkiksi asukkaan tulee paasta peseyty-
maan, kun han sen kokee tarpeelliseksi. (Vammaisten ihmisoikeudet asumi-

sessa s.a.)

Seuraava kriteeri maarittelee asukkaan oikeuden péaattaa siita, miten ja kenen
kanssa han viettaa aikaa. Tassa on puhtaasti kyse yhdenvertaisuudesta ja pe-
rusoikeuksista, silla jokaisella ihmiselld on oikeus paattaa kenen kanssa viet-
taa aikaansa. Jokaisella inmisella on myds oikeus paattaa elintavoistaan, el
esimerkiksi siitd, mita syo ja milloin sy6. Tama kriteeri ei kuitenkaan oikeuta
heitteillejattoon — jos esimerkiksi ohjaajat huomaavat asukkaan elintapojen
olevan hanen terveydelleen vaaraksi, voi niihin olla valttamatonta puuttua. It-
semaaraamisoikeutta ei heikenna terveellisista elintavoista kertominen ja

niissa auttaminen. (Vammaisten ihnmisoikeudet asumisessa s.a.)

Asukasta on aina kuultava hanta koskevissa asioissa, joka on seuraava kri-
teeri. Esimerkiksi jos ohjaajien on puututtava terveydelle uhaksi oleviin elinta-
poihin, on asukasta kuunneltava ja asioiden tapahduttava mahdollisimman yh-
teisessd ymmarryksessa. Mahdolliset haasteet kommunikaatiossa eivat saa
poissulkea asukkaan kuulemista, vaan siihen on loydettava keinot. (Vammais-

ten ihnmisoikeudet asumisessa s.a.)
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Seuraava kriteeri maaraa asukkaan itsemaaraamisoikeuden toteuttamisesta.
Asukkaalla on aina oltava saatavilla apua itsemaaraamisoikeuden aitoon to-
teuttamiseen. Tassa kriteerissd on huomioitava se, etta pelkastaan oikeuksien
jatkuva rajoittaminen ei ole ainoa rajoitustoimi. Rajoitustoimena nahdaan
my0s se, jos asukas ei saa riittavasti apua, kommunikaatiokeinoja tai puuttu-
via apuvdlineita itsemaaraamisoikeuden toteuttamiseen seka muihin hanen oi-
keuksiinsa. Asukkaan elamén on oltava hanen nakoistaan, johon han saattaa
tarvita apuvalineita tai vahvaa tukea. (Vammaisten ihmisoikeudet asumisessa

s.a.)

Kuudes kriteeri maarittelee asumisyksikon toiminnan lapinakyvyydesta: asuk-
kaan on saatava tarvittava tuki ja apu paatoksentekoihin. Vaikka asukas asui-
sikin ryhmakodissa, on muistettava kohdata jokainen ihminen yksilona ja huo-
mioitava jokaisen henkilokohtaiset tarpeet. Viimeinen kriteeri kieltd& ihmisoi-
keuksista luopumisen sopimuksien nojalla. Sopimuksissa voi olla kielteinen
savy, esimerkiksi uhkailua tai kiristysta — tama ei ole sallittua misséan ni-
messa. Tallaisten sopimusten sijaan voidaan tehda esimerkiksi suunnitelma
elintapojen muuttamisesta terveempdaan, jossa ovat mukana jo suunnitteluvai-
heessa seka ohjaaja ettd asukas. Epéonnistuneesta suunnitelmasta ei saa

rangaista asukasta. (Vammaisten ihmisoikeudet asumisessa s.a.)

4 RAVIMAKIYHDISTYS RY

Opinnaytetyon tilaaja on Ravimakiyhdistys ry. Ravimé&kiyhdistys tuottaa Hami-
nassa kehitysvammapalveluita, kuten lyhytaikaishoitoa, neuropsykiatrista val-
mennusta, likkuvaa paivatoimintaa ja koululaisten iltapaivahoitoa. Naiden li-
séksi Ravimakiyhdistyksessa toimii Katrilli-yksikkd, joka sisaltdd asumispalve-
lut: palveluasumisyksikon seké tukiasumisyksikon. Asumisesta tehdaan mah-
dollisimman kodinomaista ja asiakkaiden yksil6lliset tarpeet huomioivaa. Ravi-
makiyhdistys kehittdé jatkuvasti toimintaansa muun muassa erilaisten projek-
tien ja hankkeiden avulla. (Ravimékiyhdistys ry 2017a; Ravimakiyhdistys ry
2017b.)

Opinnaytetyon kohderyhmé&na ovat Ravimakiyhdistyksen asumispalveluiden

asukkaat. Asumispalvelun asukkaat ovat kehitysvammaisia henkiloita, ketka
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saavat tarpeensa mukaan tukea ja ohjausta Katrillin ohjaajilta. Asukkaaksi Ra-
vimakiyhdistyksen asumispalveluihin hakemiseen ei vaikuta se, milta paikka-
kunnalta henkild on kotoisin. Ravimakiyhdistyksen palveluita ostaa Haminan

kaupunki sekd monet muut kunnat. (Ravimakiyhdistys ry 2017b.)

Tuettu asuminen tarkoittaa henkildn asumista omassa asunnossaan saaden
tukea ja apua asumispalveluyksikon ohjaajilta. Tuettu asuminen vaatii asuk-
kaalta arkielaméan taitoja seka mahdollisuutta ja kykyja olla ilman toisen ihmi-
sen kokoaikaista seuraa vuorokauden ympari. Vaikkakin tallaisia kykyja vaadi-
taan, on apua aina tarvittaessa saatavilla. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
laatusuositusten mukaan hyvéa asunto takaa asiakkaalle yksityisyyden, sa-
malla ollen viihtyisa. Yksityisyytta lisdd muun muassa oma kylpyhuone ja viih-
tyvyyttd oma vaikutusvalta sisustukseen. Arjen sujuvuutta lisdavat tarvittavat
apuvalineet, kuten suihkutuoli tai kavelytuki. (Kaski ym. 2013, 158; Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos 2015a; Kehitysvammaisten tukiliitto ry 2003, 10-13,19.)

Ravimakiyhdistyksen tukiasumisyksikon tarkoituksena on laadukkaiden asu-
mispalveluiden tuottaminen kehitysvammaisille asiakkaille. Asiakkaat kohda-
taan yksiloind, ja heita kuunnellaan seka kohdellaan kunnioittavasti. Yksikko
kehittaa jatkuvasti toimintaansa ja tydsta nousevat esille ratkaisukeskeisyys
seka voimavaralahtoisyys. Seka tukiasumis- etta palveluasumisyksikon arvoja
ovat asiakaslahtoisyys, luotettavuus, uudistuminen, kestava kehitys, yhdessa
olemme enemman seké lupa toimia eri tavalla. (Ravimakiyhdistys ry 2017c,
4.)

Palveluasumisen tarve méaaritellaan vamman tai sairauden my06ta tarvittavana
toisen ihmisen apuna jokapaivaisisséa asioissa vuorokauden eri aikoina, jatku-
vasti tai runsaasti. Palveluasumiseen tulee siséltya asunto seka siihen kuulu-
vat palvelut, kuten kuntoutuksesta, hygieniasta ja terveydesta huolehtiminen.
Kyseista asumismuotoa voidaan jarjestaa joko henkilon omassa asunnossa
tai asumisyksikdssa. Vammaiselle henkilolle palveluasumispaatoksen tekee
kunta. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2015b; Kehitysvammaisten tukiliitto ry
2003, 12-13))
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Palveluasumisyksikko on tehostetun tuen yksikko, joka tarkoittaa sita, etta oh-
jaaja on paikalla ympari vuorokauden. Yksikko pitda sisallaan kolme ryhméako-
tia. Ryhmékodeissa pyritdan yllapitamaan yhteisollisyytta, samalla kuitenkin
huomioiden jokaisen asiakkaan yksilollisyys ja omat tarpeet. Palveluasumisyk-
sikkdon verratessa tukiasumisyksikko on itsenaisempi asumismuoto. Tuki-
asumisyksikdssa asukkailla on mahdollisuus asua joko rivitalossa yksiossa tai
kaksiossa tai vaihtoehtoisesti kotiryhmassa. Kotiryhmassa on seitseman paik-
kaa, jossa jokaisella asukkaalla on oma asunto, mutta yhteinen sisaankaynti.
Tukiasumisyksikdssa ohjaaja on paikalla klo 7-22. (Ravimakiyhdistys ry
2017b.)

Itsemaaraamisoikeus Raviméakiyhdistyksessa korostuu jokapaivaisessa tyos-
kentelyssa etenkin tyontekijoiden ja asukkaiden valilla. Tyontekijoilla on lain-
saadannon vaatimat koulutukset, ja myos jatkokoulutuksissa ja -kursseilla
kaydaan ammattitaidon yllapitamiseksi. ltsemaaraamisoikeudesta ja rajoitus-
toimenpiteistéd on Ravimakiyhdistyksen yksikailla erilliset ohjeistukset, joita
tyontekijoiden tulee noudattaa. Ohjeistusten lisaksi yksikdissa noudatetaan
ajantasaista lainsaadantod, ja jokaiselle asukkaalle on tehty itsemaaraamisoi-

keussuunnitelma.

5 TUTKIMUS

Opinnaytety6 on kartoittava tutkimus. Tyon tarkoituksena on kartoittaa asuk-
kaiden omia mielipiteitd itsemaardadmisoikeuden toteutumisesta omassa ela-
masséaéan. Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa itsemaaraamisoikeuden
toteutumisesta kehitysvammaisten asumispalveluyksikoissa. Tutkimuksen
avulla Ravimakiyhdistys saa tietoa, toteutuuko itsemaaraamisoikeus heidan
yksikdissdan ja kuinka se toteutuu. Tyon avulla mahdollisesti my6s selviaa,

mitka tekijat edesauttavat itsemaaraamisoikeuden toteutumista.

Tutkimusongelma- ja kysymykset

Opinnaytetyon tutkimusongelma on, miten Ravimékiyhdistyksen asumispalve-
luyksikoiden asukkaat kokevat itsemaaraadmisoikeuden toteutuvan. Olen maa-
ritellyt kaksi tutkimuskysymystd, jotka ohjaavat tutkimustani alusta loppuun

asti.
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1. Miten itsemaaraamisoikeus toteutuu asukkaiden mielestd Ravimakiyh-
distyksen asumispalveluyksikdissa?

2. Mitka tekijat vaikuttavat itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen Ravi-
makiyhdistyksen asumispalveluyksikdissa?

Tutkimusmenetelmat, aineisto ja analyysi

Kaytin opinnaytetyon menetelmallisena lahestymistapana kvalitatiivista eli laa-
dullista tutkimusta. Paadyin laadulliseen tutkimukseen sen takia, etta siina
keskiossa ovat haastateltavien omat ndkemykset, kokemukset seka merkityk-
set tutkittavaan asiaan. Laadulliseen tutkimukseen sisaltyy tarkeana osana
vuorovaikutus tutkijan ja haastateltavan vélilla ja silla pyritaan selvittamaan ko-
konaisvaltaista tietoa tutkittavasta ilmiosta. Tutkimuksessa vuorovaikutus
nayttaytyi kahdenkeskisina haastatteluina haastattelijan ja haastateltavan va-
lilla. (Kananen 2014, 18-19.)

Haastatteluaineiston keraamisen jalkeen seuraava vaihe oli litterointi. Litteroin
haastattelut sanatarkasti eli kaytin eksaktia litterointia. Siihen sisaltyy muun
muassa toistot, tunteiden ilmaisemiset ja taytesanat. Jotta litterointi olisi mah-
dollisimman onnistunut, on tarkeaa litteroida koko aineisto, vaikka se silla het-
kella ei tuntuisikaan tarkedlta. Valitsin eksaktin litteroinnin sen takia, etté koin
saavani sen avulla eniten irti haastatteluista. Litteroitua aineistoa analysoin
teemoittelulla, joka on yksi laadullisen analyysin perusmenetelmista. Teemoit-
telu perustuu keskeisten teemojen hahmottamiseen tutkimusaineistosta. (Ai-
neistonhallinnan kasikirja 2017; Jyvaskylan yliopisto 2016.)

Varauduin litteroinnin olevan aikaavievaa, silla osa haastateltavista puhui epa-
selvasti tai nopeasti, joka hidasti litterointia. Huomioin taman suunnitellessani
opinnaytetyon aikataulua ja varasin litterointiin sek& mahdollisiin lisdhaastatte-
luihin kolme kuukautta aikaa. En kuitenkaan paatynyt tekemaan lisahaastatte-
luita, silla koin saaneeni tarpeeksi tietoa ilman niitékin. Ohjaavan opettajan
suosituksesta paadyin litteroimaan jokaisen haastattelun heti sen tehtyani. To-
tesin myds itse taman olleen parempi keino kuin se, etta olisin ensin tehnyt

kaikki haastattelut ja vasta sitten litteroinut haastattelut. Heti haastatteluiden
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jalkeen litteroiminen mahdollisti esimerkiksi sen, etta saatoin viel& muistaa tie-

tyn sanan, jos se nauhalta tullessaan kuulosti epéselvalta.

Aikataulutus

Aikataulutuksessa suurin haaste oli oma tyytymattomyyteni haastattelukysy-
myksiin. Alun perin olin rakentanut rungon sen perusteella, mita itse koin itse-
maaraamisoikeuden suurimmiksi kysymyksiksi sek&a mita olin kirjoista ja ne-
tista lukenut. Pyoritin kysymyksia paassani ja muotoilin niitd uudelleen, mutta
silti koin olevani pulmatilanteessa. Juttelin silloisen opinnaytetyon tyéelaman
ohjaajan kanssa asiasta, ja han kehotti etsimaan, jos I6ytaisin jostakin tarkat

rajaukset itsemaaraamisoikeuden osa-alueista.

Tutkittuani osa-alueita tarkemmin paadyin kayttdmaan VIA-standardeja kysy-
mysten pohjana. Pohdimme my6s ty6elaman ohjaajan kanssa kysymysten
muotoilua, silla oli tarkeaa, etteivat ne johdattele haastateltavaa vastaamaan
tietylla tavalla. Huhtikuussa olin taysin tyytyvainen haastattelukysymyksiin ja -
runkoon, ja paasin aloittamaan haastattelut. Lopulta kuitenkin kirin aikaa kiinni
litteroinnissa, joten sin&nsa aikataulutuksen pieleen meneminen ei vaikuttanut
lopullisesti tydn valmistumiseen. Tyon ollessa noin puolivélissa tydelaman oh-
jaaja vaihtui minusta riippumattomista syista. En kuitenkaan kokenut taméan ol-

leen ongelma tai vaikuttaneen tyoni lopputulokseen.

Anonyymiys

Henkilbtietolain mukaan henkildtieto tarkoittaa "luonnollista henkil6a taikka ha-
nen ominaisuuksiaan tai elinolosuhteitaan kuvaavia merkint6ja, jotka voidaan
tunnistaa hanta tai hdnen perhettaan tai hanen kanssaan yhteisessa talou-
dessa elavia koskeviksi” (Henkilotietolaki 22.4.1999/523).

Tein tutkimukseni anonyymisti, joka tarkoittaa sité, ettei tutkimuksen haastat-
telujen tieto voinut olla tunnisteellista. Tunnisteellisuus tarkoittaa mahdolli-
suutta tunnistaa henkilttietoja tekstin perusteella. Henkilén voi tunnistaa teks-
tistd esimerkiksi nimen, henkilétunnuksen, kasvokuvan, &anen tai allekirjoituk-
sen perusteella. Edellda mainitut tunnisteet ovat suoria tunnisteita. Muita tun-

nisteita ovat vahvat epéasuorat seka epasuorat tunnisteet. Suoria tai vahvoja
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epasuoria tunnisteita ei tule esiintymaan opinnaytetydssani. Ainoa tieto, mita
tutkimuksen lukijalle selviaa, on asukkaiden paikkakunta seka Ravimékiyhdis-
tyksen asumisyksikdssa asuminen, jotka ovat epasuoria tunnisteita. Niiden
perusteella on kuitenkin mahdotonta osata yhdistaa vastauksia tiettyyn henki-
I66n. Haastattelujen litteroinnin jalkeen havitin tallenteet nauhurista seka tieto-
koneeltani. (Aineistonhallinnan kéasikirja s.a.)

6 HAASTATTELU

Tyo6n tutkimusaineistona olivat haastatteluaineistot. Haastatteluaineisto on
yksi yleisimmista kvalitatiivisen tutkimusaineiston muodoista. Useimmiten
haastatteluaineistot tallennetaan muun muassa videoimalla tai 4anittamalla
haastattelutilanne, jonka jalkeen tallenne litteroidaan. Tutkimuksessa haastat-
teluiden tallentaminen riippui siitd, mihin asukkaat itse antoivat luvan. Mahdol-
lisia tallennustekniikoita olivat tietokoneelle tai paperille kirjoittaminen ja haas-
tattelun aanittaminen nauhurilla. Mieluisimpana itse pidin aanittamista, silla se
varmisti sen, etten unohtanut keskustelun yksityiskohtia. (Aineistonhallinnan
kasikirja 2017.)

Viisi haastateltavista antoi luvan haastattelun &anittamiseen. Yksi haastatelta-
vista ei kokenut aanittamista mieleiseksi asiaksi, joten kirjoitin vastaukset pa-
perille. Paadyin aanittamaan haastattelut Kaakkois-Suomen ammattikorkea-
koulun Metsolan kampukselta hakemallani videonauhurilla. Keskustelin aina
ennen haastattelun aloittamista haastateltavan kanssa aanitystavasta. Koska
kuvamateriaalilla ei olisi ollut opinnaytety6ssani merkittavaa roolia, paa-
dyimme jokaisessa haastattelussa kuvaamaan seinaa tai muuta ymparistoa,

jolloin &&ni oli ainoa asia, joka tallentui.

Olin haastattelutilanteissa varautunut aina myds varasuunnitelmaan, jos jokin
talletusmenetelma ei olekaan mieluinen tai ei esimerkiksi toimi, kuten kavi en-
simmaisessa haastattelussa. Kyseisessa haastattelutilanteessa videonauhu-
rista oli paassyt loppumaan akku, mutta haastateltavalle sopi myds puheli-
mella aanittaminen, joten paaddyimme siihen tallennusmuotoon. Samoin kuin
poistin &énitteet videonauhurista ja tietokoneeltani, poistin kyseisen &anitteen

puhelimestani.
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Sovimme yhdessa tilaajani kanssa, etta haastattelen yhteensa kuutta Ravima-
kiyhdistyksen asumispalveluyksikdiden asukasta. Suunnitelman mukaan kaksi
haastateltavista olivat asukkaita palveluasumisyksikén puolelta ja nelja haas-
tateltavista tukiasumisyksikon puolelta. Maarat pysyivat suunnitellussa, mutta
tyon aikana etuk&teen suunnitellut haastateltavat asukkaat vaihtuivat. Vaihtu-
vuutta oli sen takia, etteivat kaikki etuk&teen suunnitellut asiakkaat halunneet

haastateltaviksi.

Valitsin tutkimusaineistoksi juuri haastattelun, koska koin sen olevan paras
vaihtoehto. Haastattelu sulki pois esimerkiksi haastateltavien luku- ja kirjoitus-
taidon méaarittelevan vastausten laatua. Haastattelu antoi myds tietynlaisia va-
pauksia, kuten sen, etta pystyin halutessani toistaa kysymyksen uudestaan tai
tarvittaessa avata sita enemman. Esimerkiksi kysely olisi poissulkenut tallaiset
mahdollisuudet. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73.)

Kysyin haastateltavilta suostumusta hyvissa ajoin ennen itse haastattelua. Sa-
malla kerroin muun muassa siité, minkalainen haastattelu tulee olemaan,
missé tulen sita kayttdmaan ja miksi teen opinnaytetyota, sekd haastattelujen
anonyymiydesta. Sovimme myds haastattelun ajankohdan seka paikan tar-
peeksi ajoissa ja haastateltavat itse saivat paattaa, mina paivana ja mihin kel-
lonaikaan haastattelu tapahtuu. Haastattelun tiedoista kertominen haastatelta-
valle lisasi tutkimuksen eettisyytta ja luotettavuutta. Haastattelun hyviin puoliin
kuuluu myos se, etta haastattelija voi valita sellaiset haastateltavat, joilla var-

masti on tietoa tai kokemusta asiasta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73-74.)

Yksi suurimmista haastattelutilanteissa huomioitavista asioista oli kommuni-
kaatio. Hyva kommunikaatio lisaa kysymysten ja vastausten ymmarretta-
vyyttd, samalla myos tukien itsemaaradmiskykya. Kommunikaation tueksi voi
kayttaa esimerkiksi keskustelumattoa, voimauttavaa vuorovaikutusta tai valin-
tatilanteiden mahdollistamista. Jotta haastatteluiden vuorovaikutustilanne olisi
mahdollisimman onnistunut, oli niissd huomioitava selkokieli, johon siséltyy
vuorovaikutuksen liséksi kieli ja keskustelutilanne. Kaytin tutkimuksessa hy-
vakseni Selkokeskuksen 10 vinkkia selkokielen puhumiseen”. Haastatteluti-

lanteissa pyrin puhumaan rauhallisesti ja samoin kuin puhuin muulloinkin, silla
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kirjakieli puhuttuna on hankalampaa ymmartad. Haastateltavat olisivat var-
masti my6s huomanneet erilaisen puheeni. (Helsingin kaupungin vammaisty6
2017, 7-8; Selkokeskus s.a.)

Pohdin etukateen sanoja, joissa tulee luultavasti suurimmat haasteet, kuten it-
semaaraamisoikeus tai tuettu paatoksenteko — ja yritin parhaani mukaan selit-
tda ne konkreettisten ja niin sanottujen tavallisten sanojen avulla. Suurin
haaste, minkda huomasin haastatteluiden aikana ja josta itse yllatyin, oli riitta-
van ajan antaminen vastauksille. En ehka ollut pohtinut tata asiaa tarpeeksi
etukateen, ja huomasin valilla kysyvani lisdkysymyksen tai kysyvani, onko ky-
symys lilan hankala, vaikka minun olisi tullut vain antaa aikaa. Huomasin ta-
man kuitenkin jo ensimmaisessa haastattelussani, joten pystyin mielestani
korjaamaan asiaa sitd enemman, mitd pidemmalle haastattelut menivat. Vii-
meisessa haastattelussa onnistuin mielestani tdssa parhaiten, silla annoin
haastateltavalle kaiken ajan vastaamiseen, minka han tarvitsi. Kysyin myos
rohkeasti haastateltavilta, voisivatko he toistaa vastauksen, jos en saanut siitéa
selvaa. Haastatteluiden kestot vaihtelivat noin 30 min ja 1 h valilla. (Selkokes-

kus s.a.)

Teemahaastattelu

Valitsin haastattelukseni teemahaastattelun eli puolistrukturoidun haastattelun.
Paadyin juuri tahan haastattelun muotoon, koska mielestani lomakehaastat-
telu ei ole tarpeeksi avoin - kun taas avoin haastattelu olisi ollut liian avoin.
Valitsin teemahaastattelun myds sen takia, etta pystyin selittdmaan sanojen
merkityksié kesken haastattelun — tama olisi esimerkiksi lomakehaastattelussa
ollut mahdotonta. Haastateltavalla oli siis mahdollisuus tarkentaa kysymyksia,

jolla maksimoin kysymysten ymmartamisen.

Teemahaastattelussa teemoiksi valitsin oleelliset aiheet tutkittavasta asiasta.
Haastattelussa ei ollut kuitenkaan merkitysta silla, missa jarjestyksessa tee-
moista keskustellaan. Teemahaastattelussa oli myds pohdittava, keta haastat-
telee. Haastateltavat oli jarkevinté valita sen mukaan, keneltd olettaa saa-
vansa parhaiten tietoa tutkittavasta asiasta. Keskustelin tilaajan kanssa siita,

keitd he haluaisivat osallistuvan haastatteluihin. Oli kuitenkin otettava huomi-
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oon, etteivat kaikki asukkaat valttamatta halua osallistua ja heilla on taysi oi-
keus kieltaytya — nain myos tapahtuen. (Vilkka 2015, 123-124; Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2006a.)

Tutkimukseni litteen& on teemahaastattelurunko. Taustatietojen jalkeen on
kysymys itsemaaraamisoikeudesta, jolla pyrin kartoittamaan sit&, kuinka hyvin
haastateltavat tietavat, mita se tarkoittaa. Kaikki haastateltavat eivit osanneet
tai halunneet selittdd omin sanoin itsemaaraamisoikeutta, joten tassa kohtaa
kerroin, mita sana tarkoittaa, samalla luoden tydstani emansipatorisen. Tarvit-
taessa selitin myds muita haastattelussa ilmenneitd mahdollisesti uusia sanoja
tai termeja, kuten tuettu paatdoksenteko. Emansipatorinen tarkoittaa sita, ettei
tutkimuksen tarkoituksena ole pelkastaan saada haastateltavien kautta tietoa
tutkittavasta asiasta, vaan mahdollisesti my6s selventaa heille kyseista asiaa,

tassa tapauksessa itsemaaraamisoikeutta. (Vilkka 2015, 125.)

Pohdin jo ennen itse haastattelutilanteita, kuinka selittaisin minkékin sanan,
jotta se olisi mahdollisimman hyvin ymmarrettavissa. Haastattelun aikana ky-
syin my@s jatkokysymyksia, joita ei ole kirjattu haastattelurunkoon. Jatkokysy-
mykset syntyivat useimmiten haastateltavien vastausten perusteella. Haastat-
teluiden aikana muotoilin joitakin kysymyksia myods helpompaan muotoon, jos
haastateltava toi ilmi, ettei ymmarra kysymysta nykyisessd muodossaan. Osa
haastateltavista ei myoskaan halunnut vastata kaikkiin kysymyksiin. Tutkimuk-
seni liitteena oleva teemahaastattelurunko oli siis suuntaa antava, elaen haas-

tattelun aikana.

Haastattelukysymykset

Haastatteluun tekemani kysymykset muotoutuivat VIA-standardien ja kritee-
rien avulla. Ensimmaiseksi listasin kriteerit, jonka jalkeen nostin niista esille
laajimmat paakohdat, joista taas muovautuivat kysymykset. Paakohdiksi syn-
tyivat paivarytmi ja elintavat, oikeus paattaa inmissuhteista, asukkaan kuule-
minen, riittvasti apua seké sopimukset. Pohdin jokaista pdakohtaa ja kriteeria
tarkemmin, ja nostin niiden padkohdat kysymysten muodossa esille. Muotoil-

lessa kysymyksia lopulliseen muotoonsa oli otettava huomioon neutraali savy.
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Kysymykset eivat saa olla johdattelevia, silla se olisi voinut vaarentaa haasta-
teltavien vastauksia. Mielestani onnistuin hyvin neutraaliudessa, jota pyrin yl-

lapitmaan myos haastattelun aikana syntyvien jatkokysymysten pohjana.

Eettisyys

Opinnaytety6ta tehdessani olen pohtinut asioita myds eettiseltd kannalta eri
nakokulmista. Aloittaessani opinnaytetyon tekemisen olin tydskennellyt kaksi
vuotta sijaisena Ravimakiyhdistyksell&d, joten suurin osa haastateltavista tunsi
minut tyontekijana. Olen huomioinut tAman mahdollisesti vaikuttaneen haas-
tattelun vastauksiin: toisaalta on vaikea arvioida, onko tama positiivinen vai
negatiivinen asia. Haastateltavat voivat kokea, etta minulle on helpompi pu-
hua, koska olen tuttu — tai painvastoin, he voivat kokea, etta taysin tuntematto-
malle ihmiselle olisi helpompi kertoa arkielaméan asioita luottamuksellisesti. On
my0ds mahdollista, etteivat kaikki haastateltavat kertoneet mielipiteitdéén sen ta-
kia, ettd he epailivat vastausten vaikuttavan heidan elamaansa jotenkin, mah-

dollisesti negatiivisesti — tai etta kertoisin muille ohjaajille vastauksista.

Kielellisen viestinnan lisdksi huomioin haastatteluissa myos ei-kielellisen vies-
tinnan, kuten katsekontaktin, paan nyokyttelyn, ilmeet ja eleet. Kehitysvam-
maisen henkilon itseilmaisu ei valttdmatta ole aina samalla tasolla muiden
kanssa ja esimerkiksi puhe voi olla epaselvaa. Talldin lahi-ihmisen, kuten oh-
jaajan, rooli korostuu vuorovaikutustilanteissa, silla han on oppinut tuntemaan
asiakkaiden kommunikointitavat ja saa mahdollisesti myds paremmin selvaa
puheesta. Tasta ndkdkulmasta katsottuna haastateltavien tunteminen entuu-
destaan paransi haastattelutilanteessa yhteista kommunikointia, joka taas ko-
rosti haastateltavan osuutta osallistua haastatteluun ja tulla ymmarretyksi.

(Lampinen 2007, 81; Helsingin kaupungin vammaistyo 2017, 7, 9.)

Lahestyin asukkaita ensin kertomalla, mika opinnaytetyd on, miksi teen sel-
laista ja mika tyon aihe on. Kerroin myos haastattelun vapaaehtoisuudesta ja
anonyymiydesta seka siita, ettd missa kohtaa tahansa voi peruuttaa osallistu-
misensa. Taman jalkeen kysyin suostumusta haastatteluun — jos vastaus oli
myonteinen, kysyin samalla myos, missa paikassa he haluavat haastattelun

toteutuvan. Halusin haastateltavien saada itse paattaa paikan, silla se on osa
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itsemaaraamisoikeutta. Halusin myds luoda mahdollisimman rennon ja luotet-
tavan ilmapiirin haastattelun ajaksi, joten katsoin parhaaksi antaa haastatelta-
vien itse paattaa paikka. Osa asukkaista halusi haastattelun tapahtuvan hei-
dan kotonaan, mutta osa myos halusi haastattelun olevan jossakin muualla.
Jos haastateltava ei itse osannut paattaa paikkaa, ehdotin esimerkiksi Ravi-
makiyhdistyksen tiloissa olevaa kokoustilaa, muita k&ytdssa olevia tyhjia huo-
neita tai Ravimakiyhdistyksen ulkopuolelta jotakin paikkaa. Kukaan haastatel-

tavista ei halunnut poistua Ravimakiyhdistyksen ymparistosta.

Edella mainittujen asioiden lisdksi haastattelutilannetta varten pohdin muitakin
vaihtoehtoisia toimintatapoja, kuin mihin paadyin. Pohdin, tulisiko minun kysya
haastateltavilta, haluavatko he oman ohjaajansa mukaan haastattelutilantee-
seen. Pohdin oman ohjaajan mukaan ottamista sen takia, jos asukas kokisi
talloin tilanteen olevan luontevampi, toisen ohjaajan antavan turvaa, tai kerto-
van kysymykset helpommassa muodossa niin, etta haastateltava varmasti
ymmartaa kysymyksen. Paadyin kuitenkin siihen, etta haastattelutilanteessa
on paikalla vain mina eli haastattelija seka asukas eli haastateltava. Nain ollen
koin, etta tilanne oli intimimpi. Haastateltava ei myoskaan valttamatta kertoisi
totuudenmukaisesti kaikkia asioita, jos paikalla olisi ohjaaja.

Haastattelin yhteensa kuutta asukasta, joista viisi osaa lukea. Tehdessani
haastattelurunkoa mietin, tulisiko minun huomioida myés lukutaidoton haasta-
teltava. Haastattelutilanteessa minulla itsellani oli tulostettuna haastattelukysy-
mykset, seka annoin myos haastateltavalle saman haastattelurungon. Paperin
avulla haastateltavan voisi olla mahdollisesti helpompi jasentaa haastattelun
kestoa ja ymmartaa myos kysymykset paremmin lukemalla. Kaikki haastatel-

tavat eivat kuitenkaan halunneet lukea kysymyspaperia.

Paadyin jattamaan kuvat pois, silla ne olisivat voineet antaa tietynlaisia mieli-
kuvia esimerkiksi kellonajoista, ohjaajista tai muista arkipaivaisista asioista —
joka taas olisi voinut vaikuttaa haastateltavan vastauksiin. Yksi haastatelta-
vista myds kysyi etukateen haastattelun kysymyksia. Paadyin kuitenkin anta-
maan haastattelukysymykset vasta itse haastattelutilanteessa, jotta vastauk-
set olisivat spontaaneja eivatka etukateen mietittyja. Talla myos valtyttiin mui-

den ihmisten mielipiteiden vaikuttaminen haastateltavien omiin asenteisiin.
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7  TUTKIMUKSEN TULOKSET

Seuraavaksi esittelen haastatteluista saamiani vastauksia. Haastateltavista
kaksi asui haastatteluhetkella Ravimakiyhdistyksen palveluasumisyksikdssa ja
nelja tukiasumisyksikdssa, joko kotiryhméassa tai rivitaloasunnossa. Haastatel-

tavina oli sekéd miehia etta naisia ikdjakauman ollessa 32—76 vuotta.

Tutkimuksen aikana nousi esiin sosiaalinen konstruktionismi, joka vaikuttaa
siihen, vastaavatko haastateltavat totuudenmukaisesti vai niin, mika olisi mui-
den mielesta toivottava vastaus. Jotta vastaukset olisivat mahdollisimman to-
tuudenmukaisia, pyrin luomaan haastattelutilanteista luotettavia ja avoimia,
esimerkiksi kertomalla haastattelujen olevan vapaaehtoisia ja anonyymeja.
Vastauksiin vaikuttaa myos sen arkuus — tassa tutkimuksessa arin aihe oli pa-
risuhde, silla vaikka osalla haastateltavista ei ollutkaan puolisoa, he eivat ha-
lunneet keskustella asiasta ollenkaan. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka
2006b.)

Lukujen 7.2, 7.3 ja 7.4 lopussa on haastattelujen vastauksia kuvaavat taulu-
kot. Taulukoissa ei valttamatta esiinny kaikki kyseisen aihealueen kysymykset,
esimerkiksi kysymysmuodon erilaisuuden takia. Taulukoiden avulla olen pyrki-
nyt kokoamaan lukujen lopputulokset selkeasti yhteen. Taulukoiden avulla on

myo6s helpompi hahmottaa vastausten jakautumista.

7.1 ltsemaaraamisoikeus

Aloitin jokaisen haastattelun kysymalla haastateltavalta, mita tarkoittaa itse-
maaraamisoikeus. TAma sen takia, koska kysymyksissa tulee esiintymaan ky-
seinen sana, ja jos haastateltava ei tiedd, mita se tarkoittaa, voin selventaa
sanaa ja samalla mahdollisesti helpottamaan loppuhaastattelua. Kysymyksen
avulla pyrin myos kartoittamaan haastattelijoiden tietoa itsemaaraamisoikeu-
desta. Haastateltavista nelja osasi ainakin osaksi kertoa, mita itsemaaraamis-
oikeus tarkoittaa. He maarittelivat sen tarkoittavan muun muassa paatdsvaltaa
omista asioistaan, paatdsvaltaa sellaisista asioista, joista alaikdinen ei saisi

paattaa, seka oikeutta valita itse, milloin hakee ladkkeensa apteekista.

H3: "Ku tulee talla tavalla, ettd saa itse maaréta, ni se on itselle

uus asia.”
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Kaksi haastateltavista ei halunnut tai osannut vastata kysymykseen, jolloin
avasin sanaa ymmarrettavampaan muotoon. Kysyessani uudestaan ymmarta-
vatké he nyt, mita itsemaaraamisoikeus tarkoittaa, saattoi vastaus kuitenkin

olla viela kielteinen tai epavarma.

7.2 Paivarytmi ja elintavat

Paivarytmiin eli siihen, monelta haastateltavat kayvéat nukkumaan ja monelta
herdavat, tuli suurimmaksi osaksi samanlaisia vastauksia. Jokainen haastatel-
tavista kertoi itse paattavansa nukkumaanmeno- sekd herddmisajastaan. Sii-
hen, moneltako her&é, haastateltavat luettelivat erilaisia asioita ja velvollisuuk-
sia, kuten tdihin lahteminen, aamulddkkeiden hakeminen sekd aamupalan

syonti.

Yksi haastateltavista kertoi soittavansa herattyaan ohjaajille omalla puhelimel-
laan, jotta ohjaajat tietavat asukkaan olevan hereilla. N&ain ollen ohjaajat eivat
tule vahingossa herattamaan liian aikaisin. My6s vuodenaika ja siita riippuva
valoisuus listattiin yhdeksi vaikuttavaksi tekijaksi nukahtamisessa ja heraami-
sessa. Nukkumaan ka&ymisen yhtenainen vastaus kaikissa haastatteluissa oli
sankyyn meneminen silloin, kun vasyttaa ja itsesta silta tuntuu. Haastateltavat
toivat ilmi, ettd nukkumaan kaymiseen vaikuttivat televisio ja sielta tulevat oh-

jelmat ja ettéd nukkumaan on turha kayda, jos ei vasyta.

Yksi ruokailuun vaikuttava asia oli kellonaika: joissakin tyopaikoissa kerrottiin
olevan tietty aika, jolloin on ruokailu, tai vaihtoehtoisesti muiden tyéntekijoiden
kertovan, milloin voi sydda. Toihin saa myos ottaa omat evaat. Kolme haasta-
teltavista kertoi ohjaajien vaikuttavan tavalla tai toisella siihen, moneltako syo:
yksi kertoi klo 11 olevan ruoka-aika, kun taas toinen kertoi ohjaajien kysele-
van, onko asiakas jo syonyt ruokaa ja samalla my6s neuvovan syémaan viisi
kertaa paivassa. Kolmas haastateltava mainitsi myos ruoka-ajan, mutta kertoi

ettei se ole aina niin tarkkaa:

H3: "Ei oo silla tavalla mitda kellonlydmaéa aikaa niiku muissa, ku taa ei

00 mikaa laitos. Taa on ihnmisen oma koti kehdosta hautaan asti.”
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Kysyttaessa haastateltavalta, miten toimii, jos ruoka-aikana ei ole nalka, héan
totesi menevansa kuitenkin syomaan, koska pyydetaan. Suurin vaikuttava te-
kija ruokailuun oli se, milloin haastateltavilla oli itselladn nalkéa. Kolme haasta-
teltavaa kertoi paattavansa itse, milloin sydé — muiden vastaukset olivat hieman
epaselvid. Huolimatta sovituista ruoka-ajoista he kokivat saavansa itse paat-

taa ruokailustaan.

Osa haastateltavista valmistaa itse ruokansa, osalle ruoka tehdaan yksikéssa
ohjaajien toimesta valmiiksi. Itse kokkaavat kertoivat yksimielisesti syévansa
sitd, mita mieli tekee. Yksi haastateltavista kertoi ohjaajien paattaneen, etta

hanen olisi parempi sydda valmisruokia:

H1: "Nyt ei saa kuulemma teha enaa noita kun ostaa tuolt kaupasta esi-

merkiks salaattii ja perunoit ja tollee. Pitda syya valmisruokaa.”

Haastattelija: "Tiiatsie et minka takia tollasee on paadytty?”

H1: "No sita varten etta siel pakastimen lokeros on semmaosii tavaroit.. --

Perunoit mitka kasvaa ituja.”

Kyseinen haastateltava kuitenkin kertoi valitsevansa itse, mita valmisruokia

sy0, eikd mydskaan haluaisi valmistaa itse ruokaa.

He, joiden yksikdisséa ruoka tehdaan, kokivat kuitenkin olevan valinnanmah-
dollisuuksia: jos tarjolla on kahta ruokaa, haastateltava saa itse paattaa, kum-
paa ottaa lautaselleen. Toinen tallaisessa yksikdssa asuva haastateltava huo-
maultti, ettei aina ole varaa valita — tdh&n kuitenkin vaikuttaa h&nen henkilo-
kohtaiset rajoitteensa ruokailussa, jotka joskus pienentavat ruokamahdolli-

suuksia. Aina kuitenkin on jotakin ruokaa tarjolla.

Haastateltavista nelja paattaa itse, milloin peseytyy. Yksi kertoi ohjaajien
muistuttelevan ja toinen sopineensa yhdessa ohjaajien kanssa, milloin pesey-
dytdan. Siihen, milloin peseytyy, vaikuttavat muun muassa tyopaivat, silla
toissa tulee olla puhdas, tai sitten kun on likainen olo - seké se, kun tv:sta ei

tule katsottavia ohjelmia ja ehtii kdymaan pesulla.
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Seuraava taulukko 2 kertoo siitd, kuka asioista paattaa haastatteluiden perus-
teella. Kuvassa nékyvat ensimmaisen osion aihealueet: paivarytmi, ruokailu ja
peseytyminen. Vaihtoehtoja ovat seuraavat: asiakas paattaa taysin itse, joku
muu paattaa asioista asiakkaan puolesta (esimerkiksi ohjaaja), asiakas paat-
tda yhdessa jonkun muun (kuten ohjaajan) kanssa seka ei vastausta kysy-
mykseen. Lahes jokaisessa aihealueessa asiakas kokee paattavansa itse eni-

ten asioistaan.

Taulukko 2 Kuka paattaa?

Kuka paattaa?

w

N

[ERY

Paivarytmi Ruokailu Peseytyminen

M Asiakas itse M Joku muu (esim. ohjaajat) Ei vastausta

7.3 lhmissuhteet

Ihmissuhteisiin liittyvissa kysymyksissa pyrin kartoittamaan, kuinka paljon
haastateltavat vaikuttavat itse siihen, kuinka usein ja keté laheisia nakevat.
Tarkoituksena oli myos saada selville, kuka paattaa yhteisesta tekemisesta —
onko se haastateltava itse, hdnen puolisonsa vai kenties joku perheenjase-
nista. Olin varautunut etukéteen tAman osion olevan vahiten vastauksia ke-
raava, silla inmissuhteet — varsinkin parisuhde — on usein todella henkilokoh-

tainen asia, eivatka kaikki halua puhua siita.

Haastateltavat kertoivat tapaavansa paivan aikana ihmisia esimerkiksi harras-
tuksistaan, toistddn sekd samasta yksikosta. He nakevat myos perhettaan,
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puolisoitaan, ystaviaan seka ohjaajia. Nelja haastateltavista kertoi paatta-
vansa itse siita, keita ihmisia tapaa. Yksi kertoi ohjaajien paattavan ja toinen

kavereiden paattavan, koska muiden luokse ei saa menna vakisin.

H3: "Taalla tietenkii (tapaa) omia asukkaita etupaassa eniten ja sitte har-
vemmin ulkopuolelta hoitajii. Etenkii taalla keta tapaa, ku ollaa samaa
perhetta kaikki ihmiset.”

Eras haastateltavista kertoi hanella olevan oma avain, jolla pAdsee omaan
asuntoonsa milloin haluaa, seka avaimen kayvan myos yksikon ulko-oveen.
Itsendisesti haastateltava ei kuitenkaan pysty kdymaan esimerkiksi kaupun-
gilla terveydellisista syista ja tarvitsee siksi saattajan. Haastateltava kertoi kui-
tenkin ohjaajan tai avustajan lahtevan hanen kanssaan aina, kun aikaa loytyy.
Taman lisaksi han kertoi ohjaajien valilla kysyvankin, haluaisiko asukas lahtea
kaupungille.

Myds ohjaajien kerrottiin vaikuttavan siihen, keiden ihmisten kanssa viettaa ai-
kaa. Haastateltava toi ilmi antavansa ohjaajille vastuuta, silla hanen mieles-

taan ohjaajien tulee maaritella, onko kyseessa "hyva” vai "huono” ihminen.

H1: "Ne (ohjaajat) ensin tulee varmaa kattoo et minka nékénen ihminen
siel on, ettei 00 niiku huono. Mieluummin niin. Jos en tunne sita ihmista

nii ei paasta mukaan.”

Viisi haastateltavista kertoi paattavansa itse, milloin tapaa laheisiaan — siihen
vaikuttaa kuitenkin myds se, milloin [&heisille itselleen sopii. Laheisten tapaa-
misen todettiin olevan jokaisen ihmisen oma yksityisasia, eika henkilokunnan
tule puuttua siihen. Yksi haastateltavista kertoi ohjaajien paattavan, milloin voi
menna katsomaan erasta laheistdan. Han kuitenkin kertoi, ettei voi menna yk-
sin tapaamaan laheistdén, vaan ohjaajan on lahdettava aina mukaan. Eras
kertoi paattavansa itse, mutta varmistavansa kuitenkin aina ohjaajilta, ettei ha-

nelld ole muita menoja.

Siihen, mitd haastateltavat tekevét laheistensa kanssa, vaikuttivat esimerkiksi

laheisen ammatti, yhteiset mielenkiinnon kohteet, avuntarve puolin ja toisin
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seka mita huvittaa tehda. Osassa vastauksia tuli esille Iaheisen olevan haas-
tateltavan edunvalvoja tai muuten hoitavan hanen raha-asioitaan, joten taman
perusteella yhteiseksi tekemiseksi listattiin laskujen maksaminen ja laheisen
tyonteko. Haastatteluiden perusteella muuta tekemistéa olivat kryptot, kuulu-
misten vaihtaminen seka ylipaatansa jutteleminen. Nelja haastateltavista ker-
toi paattavansa laheistensa kanssa yhdessa mité tekevat, yksi kertoi perheen-

jasenensa paattavan ja yksi paattavansa itse.

Seurustelukysymys oli vahiten vastauksia saanut kohta koko haastattelusta:
kaksi haastateltavista ei halunnut vastata ollenkaan ja kaksi kertoivat, etteivat
seurustele, joten emme kasitelleet asiaa sen enempaé heidan kanssaan. Toi-
nen seurustelemattomista haastateltavista kuitenkin haluaisi l6ytaa kumppanin
ja koki saavansa siihen tukea. Yksi haastateltavista on kihloissa ja toinen nai-
misissa. Toinen seurustelevista kertoi saavansa vierailla puolison asunnossa
ja puoliso hanen asunnossaan silloin, kun he niin haluavat — kellonajasta riip-
pumatta. Toinen kuka vastasi seurustelukysymykseen myontavasti, sanoi
edunvalvojan, miesystavan, miesystavan ohjaajan ja hanen pomonsa vaikut-
tavan tapaamisiin, eik& se tunnu hyvalta. Haastateltava kertoi muuttavansa
pian yhteen puolisonsa kanssa. Seurustelusuhteessa olevat kertoivat paatta-

vansa joko yhdessa tai jommankumman paattavan, mita tekevat.

HG6: "lte tietysti ja mieheni tietysti. Yleensa mieheni p&éttaa et mité ois

kiva teha.

Haastattelija: Onko siind mitaa rajottavia tekijoita?

H6: On joo. Ei voi olla lilan ka&nnissa, etta liiallinen alkoholi ei oo hyvaks

etta.”

Seuraava taulukko erittelee sen, kuka haastatteluiden perusteella paattaa,
keita ihmisia haastateltavat tapaavat, kuka paattaa, milloin he tapaavat lahei-
sidén, seka ketka vaikuttavat heiddn mahdollisiin parisuhteisiinsa. Parisuh-
detta lukuun ottamatta haastateltavat kokivat saavansa itse paattaa, keita ih-
misia tapaa ja milloin heita tapaa. Taulukossa nahtavissa myos parisuhteen

huomattava "ei vastausta” -maara.
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Taulukko 3 Kuka paattaad ihmissuhteista?

Kuka paattaa ihmissuhteista?

kl.

Ketd ihmisia tapaa Milloin tapaa laheisidan Parisuhde

S

w

N

[ERY

M Asiakas itse  ®Joku muu Yhdessa jonkun kanssa Ei vastausta

7.4 Asukkaan kuuleminen

Tassa kappaleessa kasittelen haastateltavien vastauksia kuulemisen aihepii-
ristd ja siitd, kuka heidan mielestaan paattaa heidan omista asioistaan seka
tuetusta paatdksenteosta. Kaksi haastateltavista kertoi paattavansa itse
omista asioistaan, erés haastateltavista ei halunnut vastata kysymykseen.
Yksi haastateltavista kertoi paattavansa osasta omista asioistaan itse, kuten
asumisesta ja ruokailusta, ja osasta paattavan aiti, esimerkiksi raha-asioista.
Yksi haastateltavista kertoi ohjaajien paattavan hanen asioistaan, ja toinen
vastasi edunvalvojan ja ohjaajien paattavan — han oli kuitenkin sita mielta, etta

saa itse paattaa tarpeeksi paljon asioistaan.

Viisi kuudesta haastateltavasta oli sitd mieltd, ettd ohjaajat kuuntelevat heita
tarpeeksi, vaikkakin yhden mielesta ohjaajat voisivat kuunnella hieman enem-
mankin. Yhden haastateltavan mielesté ohjaajat eivat kuuntele hanta tar-

peeksi.

H6: ” Esimerkiks myymisasioissa, ku mul ois yks tommonen huonekalu
mista ois pitan laittaa ilmotus, mut siit ei 0o tullu mitééa tietoo et laitetaako
se ilmotus vai ei. Et on pitdnny pitkén aikaa laittaa mut sit ei oo kuitenkaa

autettu.”
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Kysyessani tuetusta paatoksenteosta selvensin, mita kyseinen termi tarkoit-
taa, jotta kysymykseen vastaaminen mahdollisesti helpottuisi. Nelja vastaa-
jista oli sitd mieltd, ettéd he saavat tukea paatoksentekoon, kolme ohjaajilta ja
yksi edunvalvojaltaan. Haastateltava, joka vastasi saavansa ohjaajilta tukea,
toivoi sita kuitenkin enemman. Yksi haastateltavista ei halunnut vastata, ja toi-

nen oli hieman epévarma vastauksestaan.

H3: "Saa apua vaikka 24 tuntia vuorokaudessa, yollakin.”

Seuraavan haastattelukysymyksen avulla pyrin kartoittamaan haastateltavien
unelmia ja tavoitteita seka sita, haluaisivatko he enemman tukea niihin. Haas-
tateltavat listasivat unelmikseen ja tavoitteikseen kumppanin ldytamisen, lei-
pomisen, varakkuuden, terveyden sekéa puolison kanssa yhteen muuttamisen.
Yksi haastateltavista toi esille, ettd hanella on talla hetkella liian vah&n rahaa

kaytgssaan omasta mielestaan.

H3: "Unelmani on ihmisen oma terveys, se on kaikista tarkein.”

Kaksi haastateltavista ei halunnut kertoa, mitd omat unelmat tai tavoitteet
ovat. Taman lisdksi ainoastaan kaksi vastasi seuraavaan kysymykseen, eli sii-
hen, keneltd toivoisi enemman tukea ndiden asioiden saavuttamiseen. Tallai-
siksi henkildiksi listattin muun muassa ohjaajat, edunvalvoja, sosiaalitydonte-
kija seka sukulaiset. Seuraava taulukko erittelee, kuinka paljon haastateltavat
kokivat, ettd heita kuunnellaan, saavat tukea paatoksenteossa ja saavat apua

itsemaaraamisoikeuteen liittyvissa asioissa.
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Taulukko 4 Ohjaajien antama tuki

Ohjaajien antama tuki
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7.5 Muut kysymykset

Muiden kysymysten tarkoituksena oli kysyéa asioita, jotka eivét olisi menneet
mielestani loogisesti muiden aihealueiden alle. Toin esille myos itsemaaraa-
misoikeuden ennen haastattelun loppua, vaikka siita olisi voinut kysya myos
alussa — tassa oli kuitenkin taka-ajatuksena se, etta nakisin mahdollisesti
muutoksen termin ymmartamisessa. Taman lisaksi oli mahdollista, etta haas-
tateltavaa on haastattelun alussa jannittanyt, mutta loppua kohden rentoutuu
ja saattaa nostaa esiin asioita, joista ei puhunut haastattelun alkumetreilla. Lo-
puksi annoin myds mahdollisuuden esittaa kysymyksia tai tuoda ajatuksiaan

viela avoimesti julki ilman kysymyksia.

Kaikki haastateltavat kokivat saavansa tarvittaessa ohjaajilta apua itsemaa-
radmisoikeuteen liittyvissa asioissa. Muissa asioissa apua kuitenkin toivottiin
saatavan enemman, esimerkiksi huonekalun myynnissa tai ruuan laitossa.
Yksi haastateltavista kertoi, ettéa ohjaajat yleensa pyytavat kdymaan toimis-

tossa, jos on joitakin henkilokohtaisia asioita.

H1: "Kututaa tohon toimistoo et meil ois asioita sulle, et viititko tulla toimis-

too.

H5: "Nojoo, ei aina vaa kehtaa pyytaa.”
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Haastateltavista viisi kertoi sopineensa ohjaajien kanssa sopimuksia, kuten
siivouspéivan ja sen, milloin ohjaaja tulee kdymaan haastateltavan luona.
Nelja haastateltavista oli paattanyt sopimuksista yhdessa ohjaajien kanssa,

yksi kertoi paattdneensa itse.

8 JOHTOPAATOKSET

Tassé luvussa esittelen haastatteluiden vastausten perusteella syntyneitéa joh-
topaatoksia. Johtopaatoksiin siséltyy niin tutkimuskysymyksiin vastaaminen
kuin myos teoreettisen viitekehyksen peilaaminen haastattelusta saatuihin tu-

loksiin. Luku on jaettu haastattelun teemojen mukaisiin alaotsikoihin.

Paivarytmi ja elintavat

Haastattelun kysymykset siita, kuka paattaa, milloin asukas kay nukkumaan ja
milloin heraa, olivat ainoat kysymykset, joihin vastaukset olivat 100 % yhtene-
vat: jokainen haastateltava kertoi paattavansa naista itse. Nain ollen voidaan
todeta itsemaaraamisoikeuden toteutuvan erityisen hyvin paivarytmiin liitty-
vissa asioissa. Paivarytmista itse paattaminen kertoo myoés palvelurakenteen

muutoksesta, joka taas edesauttaa itsemaardadmisoikeuden toteutumista.

Elintavoista eli esimerkiksi ruokailusta itse paattaminen on yksi itsemaaraami-
sen osa-alueista. Jokaisella on oikeus paattaa mita syo, joka toteutuu haasta-
teltavien kohdalla. Myds peseytymisen kohdalla itsemaaraamisoikeus tayttyi
hyvin. Ohjaajien kanssa pesujen ajankohdasta sopiminen kertoo itsemaaraéa-
misoikeuden tukemisesta, koska asiasta sovitaan yhdessa, eika ohjaaja itse
paata, moneltako peseytyminen tapahtuu. Samoin voidaan paéatella tarpeen
lahtevan asukkaasta, silla peseytymista ei maaraa se, milloin tyontekija ehtii
paikalle. (Vammaisten ihmisoikeudet asumisessa s.a.) Yhdessa asioista sopi-

minen on yksi itsemaaraamista edesauttava tekija.

Parisuhde

Haastatteluista kavi ilmi kahden haastateltavan parisuhteet. Yleisesti ottaen

avioituminen ei ole aina ollut itsestaanselvyys Suomessa, silla vield vuonna
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1929 tylsdmielisten valiset avioliitot kiellettiin avioliittolaissa. Myosk&an syn-
nynnaisesti kuurot eivat saaneet avioitua ilman presidentin lupaa. Lakisaa-
dosta perusteltiin erilaisten tautien periytymisella. Viimeiset avioliittokiellot
poistettiin Suomen lainsdddannoésta vuonna 1969. (Tydvaenmuseo s.a.) Toi-
nen haastateltavista toi esille, etta edunvalvoja, puolison ohjaaja ja pomo
paattavat, milloin he nakevat toisiaan - haastateltava kuvaili, ettei tilanne

tunnu hanesta oikein hyvalta.

YK:n vammaissopimuksen 23. artiklan 1.:ss& kohdassa maaritellaén seuraa-
vasti henkilokohtaisten suhteiden kunnioittamisesta: "Sopimuspuolet toteutta-
vat tehokkaat ja asianmukaiset toimet, joilla poistetaan vammaisiin henkil6ihin
kohdistuva syrjinta kaikissa avioliittoon, perheeseen, vanhemmuuteen ja hen-
kilokohtaisiin suhteisiin liittyvissa asioissa yhdenvertaisesti muiden kanssa”
(Suomen YK-liitto 2015, 46). Nain ollen voidaan todeta, ettd haastateltavan ta-
paamisoikeutta puolisoonsa on rajoitettu — haastateltavan mielesta ei kuiten-
kaan asumisyksikoén ohjaajien, vaan muiden ihmisten toimesta. Haastateltava
ei halunnut avata asiaa sen enempaéa esimerkiksi kertomalla, onko tallaiseen

toimintaan joitakin syita.

Haastatteluiden perusteella voidaan todeta, ettei itsemaaraamisoikeus toteudu
taydellisesti parisuhteen kannalta asumispalveluyksikoissa. Toinen haastatel-
tavista kuitenkin oli tyytyvainen parisuhteeseensa asumispalveluyksikdssa —
hanen kohdallaan itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen vaikuttavia tekijoita
olivat vapaus nahda puolisoaan, kun haluaa, seka vapaus myds paattaa puoli-

sonsa kanssa yhdessé, miten viettavat aikaansa.

Muut ihmissuhteet

Haastattelun vastauksen olivat samantyyliset muiden ihmisten tapaamisen
seka laheisten tapaamisen suhteen. Asukkailla on taysi oikeus paattaa itse,
mita tekee vapaa-ajallaan ja kenen kanssa viettdd aikaa. TAmé& on osa henki-
I6kohtaista vapautta, jonka muun muassa YK:n yleissopimus maarittelee kuu-
luvan jokaiselle ihmiselle. (Suomen YK-liitto 2015, 35-36.) Jos laheisen ihmi-
sen tapaaminen ei ole muuten valttamatta mahdollista, se mahdollistetaan oh-

jaajan lahtiessa asukkaan mukaan.
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Haastatteluista tuli ilmi omat avaimet, jotka kayvat oman asunnon lisaksi myos
yksikdn ulko-oveen. Oma avain on yksi merkittavista asioista itsemaaraamis-
oikeuden toteutumisessa liittyen myos asumiseen, silla avaimilla taataan liik-
kumisvapaus. YK:n vammaissopimuksen 18. artiklassa maarataan vammai-
silla henkil6illa olevan taysin sama oikeus likkumisvapauteen kuin muillakin.
(Suomen YK-liitto 2015, 40.)

Vastausten perusteella suurin osa haastateltavista koki itsemaaraamisoikeu-
den toteutuvan ihmissuhteissaan, silla he vaikuttavat itse niihin suuresti. Ih-
missuhteissa suurimmat itsemaaraamisoikeutta tukevat tekijat olivat oikeus
paattaa itse siita keté tapaavat seka tehda muiden kanssa asioita, joista itse
pitavat. Osa haastateltavista totesi perheenjasenen olevan edunvalvoja, joten
heidén tavatessa on ajoittain muistettava myos velvollisuudet, joka on samalla

osa itsemaaraamisoikeutta ja yhdenvertaisuutta.

Asukkaan kuuleminen

Lahes kaikki haastateltavista kertoivat ohjaajien kuuntelevan heita tarpeeksi,
samoin olevansa tyytyvaisia saamaansa tukeen paatoksenteossa. Kaksi
haastateltavista kertoi paattavansa kokonaan itse omasta elamastaan. Muut
haastateltavat eivét joko halunneet vastata, kertoivat paattavansa vain osaksi

itse tai muiden ihmisten, kuten ohjaajien tai edunvalvojan, p&attavan.

Haastateltavat toivoivat enemman tukea unelmiinsa ohjaajilta, sukulaisilta ja
sosiaalityontekijaltaan. Haastatteluiden kautta selvisi sopimusten teko joko yh-
teisymmarryksessa tai niin, ettd asukas itse oli paattanyt sopimuksesta. Nain
ollen asukkailta ei ole viety ihmisoikeutta sopimusten avulla, eika kukaan ker-
tonut kokeneensa yhteisissa sopimuksissa uhkailua tai kiristysta eika itsemaa-
raamisoikeuden laiminlydmista. (Vammaisten inmisoikeudet asumisessa s.a.)
Suurin itsemaaraamisoikeutta tukeva tekija talla osa-alueella on muiden ihmis-

ten tuki. Varsinkin ohjaajien antama tuki koettiin tarkeana.
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9 POHDINTA

TyoOn tavoitteena oli kartoittaa, mitéd mieltd Ravimakiyhdistyksen asumispalve-
luyksikdn asiakkaat ovat itsemaardamisoikeuden toteutumisesta heidéan ela-
massaan. Tutkimuksen tulokset ovat tarkeitd asumispalveluyksikoéille, silla
tyontekijoiden tulee mahdollistaa itsemaaraamisoikeus kaikille asiakkailleen.
Aina taysin itsendisesti paattdaminen ei ole valttAméattd mahdollista — talléin asi-
akkaalla tulee olla oikeus tuettuun paatoksentekoon. (Helsingin kaupungin

vammaisty6 2017, 4.)

Oma ennakkoajatukseni oli, ettd haastateltavien mielesta itsem&araamisoi-
keus seka toteutuu etté ei toteudu asumispalveluyksikdissa. Olin kuitenkin hie-
man yllattynyt haastatteluiden jalkeen, silla tulokset olivat positiivisemmat kuin
mitéa osasin odottaa. Odotin enemman myo6s haastatteluista nousevan laitos-
kulttuuriin viittaavia toimintatapoja huomioiden haastateltavien ian ja palvelu-

rakenteen muuttumisen olevan suhteellisen uusi asia.

Tutkimusta tehdessa opin huomattavasti lisaa itsemaaraamisoikeudesta ja
pystyn tulevaisuudessa hyddyntamaan oppimaani tietoa kaytannon tyossa.
Asenteeni itsema&ardamisoikeutta kohtaan ei muuttunut, sen sijaan aiemmat
mielipiteeni vahvistuivat. Olen tydssani pohtinut itsemaaraamisoikeutta paivit-

tain nyt kuitenkin saaden uusia tyovalineita sen toteuttamiseen.

Tutkimuksen perusteella haastateltavien mielesta itsemaaraamisoikeus toteu-
tuu osassa osa-alueita jopa taydellisesti, kuten paivarytmissa. Lopuissa VIA-
standardien perusteella luoduissa osa-alueissa suurin osa haastateltavista ol
sitd mielta, etta he saavat itse paattaa asioistaan yhden tai muutaman haasta-
teltavan ollessa asiasta toista mieltd. MerkittAvimmat itsemaaraamisoikeutta
tukevat tekijat olivat toisen ihmisen antama tuki seka itse asioista paattami-
nen. Muita tekijoita olivat mielekas tekeminen seka liikkumisvapauden mah-

dollistaminen esimerkiksi asukkaiden omilla avaimilla.

Yksi haastateltavista totesi asumispalveluyksikon olevan hanen kotinsa hau-
taan asti. Tama kertoo tyontekijoiden luovan ihmisille koteja sen sijaan, etta

he tekisivat itselleen ainoastaan tydpaikkoja — taman ilmidon on myds Susan
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Eriksson (2013, 28) nostanut esille tutkimuksessaan. Tydssaan Eriksson viit-
taa brittitutkimukseen, jossa on selvitetty tyontekijoiden ja asiakkaiden valisia
valtasuhteita. Esimerkiksi sdant6jen tiukka noudattaminen vahentaa asumis-
palveluyksikén kodinomaisuutta. Pienilla valinnanvapauksilla esimerkiksi ruo-
kailussa lisattiin suuresti itsemaaraamisoikeutta. My6s omassa tutkimukses-
sani nousi esille ruokailu ja siind mahdollistettavat valinnanvapaudet, niin itse-
naisemmassa asumismuodossa kuin myos yksikdssa, jossa tyontekijat val-

mistivat ruoan.

Haastatteluissa kaksi henkiloa kertoi paattavansa asioistaan taysin itsenéi-
sesti, joka saattaa kertoa laitoskulttuurin jaanteista. Tutkimuksessa haastatel-
tavat olivat ialtdéan 32—76-vuotiaita, joten osalle heista laitoskulttuuri voi olla
tuttu ja opittu asia, jolloin on totuttu siihen, ettd muut ihmiset paattavat puo-
lesta. Institutionaalisessa laitoskulttuurissa korostetaan aikatauluja, eika niin-
kadan asukkaiden omia valinnanmahdollisuuksia. Haastatteluissa nousi esille
spontaanius: liikkumiseen apua tarvitseva henkilo kertoi, etta hanelle saate-
taan tulla ohjaajan toimesta ehdottamaan, lahdettaisiinkd kaupungille — tai toi-
sinpain, myos haastateltava itse saattaa esittda spontaanin toiveen, joka
yleensa myos toteutuu. Spontaanius ja oma paatantavalta kertovat deinstitu-
tionaalisuudesta eli laitoskulttuurin vastakohdasta. Laitoskulttuurin poistumi-

nen lisaa myos itsemaaraamisoikeutta. (Eriksson 2013, 84.)

Haastatteluissa nousi esille myos rahankaytto ja taloudellinen tilanne. Yksi
haastateltavista kertoi hdnen unelmansa olevan se, etta saisi kayttaa enem-
man rahaa. Eriksson (2013, 26) maarittelee rahankaytén olevan osa itsemaa-
raamisoikeutta, joskin se asumispalveluyksikéissa usein ndhdéén ainoastaan
asiakkaan tuloina ja menoina. Tutkimuksen mukaan tulojen ja menojen sijaan
asiakkaan rahankayton tulisi olla mielihyvaa tuottava asia, joka myds kohen-
taa elamanlaatua. Ymmarran Erikssonin esille tuoman seikan rahankaytosta
ja sen kuluttamisen tuomasta mielihyvasta, mutta naen asiassa myos vahvasti
sen kaantopuolen. Kaikilla asiakkailla ei valttamatta ole niin paljon rahaa kulu-

tettavakseen kuin mita he haluaisivat — aivan kuten ei muillakaan ihmisill&.

Asumispalveluyksikdiden tyontekijéiden on seurattava asiakkaan tuloja ja me-

noja, jottei han kayta rahaa yli tulojensa. Tasta syysta asiakkaalle saattaa syn-
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tya tunne, ettd hanen rahankayttvaan rajoitetaan — talldin on tarkeaa keskus-
tella asiasta perinpohjaisesti samalla mahdollistaen asiakkaan valinnanmah-
dollisuudet. Asumispalveluyksikdiden tyontekijat eivat aina valttamatta itse
seuraa asiakkaan taloudellista tilannetta, vaan siité voi vastata myos edunval-
voja — kuten kyseisella haastateltavalla oli. Rahankayton unelmaansa han toi-
voi apua enemmankin edunvalvojalta kuin ohjaajilta. Huolimatta siita, ettei ra-
hankayttd sisaltynyt haastattelun osa-alueisiin tai kysymyksiin, se nousi pin-
nalle haastatteluissa, josta voi paatella sen olevan tarkea osa asiakkaiden it-

semaaraamisoikeutta.

Itsemaaraamisoikeuden avulla pyritdén tulevaisuudessa integraatioon ja in-
kluusioon — toisin sanoen siihen, etta kaikki ihmiset kayttaisivat taysin samoja
palveluita keskenaan. Mielesténi on kuitenkin hyva pohtia, onko taydellista in-
kluusiota mahdollista koskaan saavuttaa tai onko siita enemman hydtya kuin
haittaa. Inkluusiossa on paljon hyvia puolia, kuten se, ettd vammaisten kiusaa-
minen ja syrjiminen voisivat mahdollisesti vahentya, koska heita ei niin sano-
tusti eroteltaisi esimerkiksi kouluajoista lahtien. Kuinka kuitenkaan taata sali-
bandykerhoissa kaikkien ryhmalaisten turvallisuus, jos joukossa on mahdolli-
sesti hieman kokemattomampia sekéa kokeneita pelaajia? Palveleeko kehitys-
vammaisen lapsen siirtdminen erityisluokalta tavalliselle luokalle vai kasvaako
talloin myos luokkakoot, jolloin tehtaviin keskittyminen on luultavasti hanka-
lampaa? Integraatio ja inkluusio kuitenkin sysaavat eteenpéain itsemaaraamis-
oikeutta, samalla my6s muistuttaen sen mukanaan tuomista velvollisuuksista,

jotka unohtuvat helposti oikeuksien alle.

Tulevaisuutta on mahdoton ennustaa, mutta kehitysvammaisten itsemaaraa-
misoikeudessa on tultu pitka matka 1800-luvulta — jolloin kehitysvammaiset
nahtiin perheen ja yhteiskunnan taakkana — tdhan paivaan asti. ltsemaaraa-
misoikeuden voidaan todeta olleen lahes olematon tuolloin. 1900-luvulle siirty-
essa kehitysvammaisuutta alettiin kuitenkin ymmartamaan ja katsomaan eri
nakokulmista, joka taas alkoi syrjayttdméaan segregaation periaatetta. Nirjen
maarittelema normalisaation periaate antoi sysayksen palvelurakenteen muu-
tokselle, jota kautta kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus alkoi lisdanty-

maan. Erilaisten ndkdkulmien ansiosta segregaatiosta alettiinkin padsemaan



51

eroon, joka myds itsessdan vahvisti vammaisten itseméaaraamisoikeutta. Lahi-
tulevaisuudessa varmasti eniten puhuttava aihe on sote-uudistus, joka tuo

mukanaan uusia tuulia.

9.1 Luotettavuus

Haastatteluiden eettisyyteen liittyvia tekijoita arvioin luvussa kuusi "haastat-
telu”, kuten kuinka oma roolini tydontekijana on voinut mahdollisesti vaikuttaa
haastateltavien vastauksiin. Vastausten totuudenmukaisuudessa huomioin
myos sosiaalisen konstruktionismin tyon luotettavuuden kannalta. (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2006b.)

Tutkimusta tehdessani olen huomioinut Tutkimuseettisen neuvottelukunnan
(2012, 6) ohjeen hyvista tieteellisista kaytanndista. Olen noudattanut rehelli-
syyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta tyon eri vaiheissa, varsinkin haastatteluissa
ja niiden tallentamisissa. Tutkimuksellani on tutkimuslupa, ja olen hy6dyntanyt

muiden tutkijoiden tdité asianmukaisella tavalla.

Olen reflektoinut tutkimusta kokonaisuudessaan sen eri vaiheissa, ja lapi tutki-
muksen olen tarkastellut omaa toimintaani ja myods kehittynyt siina. Reflektoin-
nin avulla 16ysin omassa toiminnassani kehittamishaasteita, kuten haastatte-
luiden aikana kiirehtimisen ja yleisesti ottaen itsensd motivoimisen seka oman
jaksamisen arvioimisen. Myds tietynlainen itsensa johtaminen nousi esille tut-

kimusta tehdessa. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6.)

9.2 Tilaajan saama hyoty

Tilaaja eli Ravimakiyhdistys ry hyotyy tutkimuksestani paivittaisen tyon kan-
nalta seka yleisella tasolla itsemaaraamisoikeuden kokemuksesta. Paivittai-
sella tasolla haastatteluista tuli ilmi niin positiivisia asioita, kuin myds kehitta-
miskohteita. Kehitettaviin asioihin sisaltyy jokapaivaisessa tyoskentelyssa lu-
pausten muistaminen — on kuitenkin huomioitava, etta unohdukset ovat taysin
inhimillisia. Haastatteluissa tuli ilmi yhden asiakkaan kohdalla, etta tyontekijan
tekema lupaus oli unohdettu, ainakin asukkaan omasta kokemuksesta. Toinen
paivittaisiin asioihin liittyva ja esiin noussut asia oli asukkaiden unelmat, joihin
he toivoivatkin enemman tukea muun muassa ohjaajilta. Kannustaminen, ter-

veiden riskien tukeminen seka kuunteleminen ovat avaimia hyvan itsetunnon
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tukemiseen ja samalla my6s unelmien saavuttamiseen. Hyva itsetunto ja
omien unelmien saavuttaminen tukevat itsemaaraamisoikeutta. (Kehitysvam-

maisten tukiliitto ry. s.a.)

Yleisella tasolla haastateltavat kokivat itsem&aradmisoikeuden toteutuvan hy-
vin asumispalveluyksikoissa. Tieto on merkityksellinen Raviméakiyhdistykselle,
silla se kertoo paljon my6s asukkaiden kokemasta elamanlaadusta. Mielestéani
eraan haastateltavan lausahdus: ”-- ku tda ei oo mikaa laitos. Taa on ihmisen
oma koti kehdosta hautaan asti”, kertoo paljon siita, millaisena asukkaat ela-
mansa kokevat. ltsemaaraamisoikeuden toteutumisesta maaraa muun mu-
assa laki kehitysvammaisten erityishuollosta seka YK:n vammaissopimus, joi-
den perusteella tutkimuksen tulokset ovat erittdin positiiviset Ravimakiyhdis-
tykselle. Asumisyksikot koetaan omana kotina, eiké institutionaalisesta laitos-

kulttuurista |0ytynyt viitteitéa haastatteluiden perusteella.

Tilaajan lisaksi tutkimus oli hyodyllinen myds vammaisalalle yleisesti, silla tyon
avulla kartoitettiin, kuinka itsemaaraamisoikeus toteutuu asumispalveluyksi-
koissa tana paivana. Suoraan asukkailta kysytyt mielipiteet kertovat itsemaa-
raamisoikeudesta heidan jokapaivaisessa elamassaan ja vastausten voidaan
olettaa olleen luotettavia. Tamankaltaisten tutkimusten avulla pystytaan kar-
toittamaan mahdollisia epakohtia, joita voidaan alkaa viemaan tarvittaessa

eteenpain tai kehittaa toimintatapoja.

9.3 Kaytannon kehittamisideat

Kaytannon kehittdmisideoina nden vahvemman tukemisen asukkaiden unel-
missa seké itsemaardamisoikeudesta keskustelemisen. Haastatteluista nousi
esille, ettd asukkaat ovat keskustelleet ohjaajien kanssa itsemaaraamisoikeu-
desta — esimerkiksi siitd, mité se tarkoittaa. Vaikkakin tietoa itsemaaraamisoi-
keudesta oli, se saatettiin esittdd epavarmasti. Keskusteluista voi olla kulunut
jo tovi, joten asioiden uudelleen lapikayminen olisi paikallaan. Haastatteluiden
perusteella kaikki eivat mydskéaan osanneet kertoa, mité itsemaaradémisoikeus
tarkoittaa, joten tastakin syystéa itsemaaraamisoikeuden lapikayminen voisi

olla hyva idea.
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Yleisesti ottaen yksilokeskeisyys on tarked muistaa arkitydssa, mutta siihen
tulisi yhdistaé myos pohtiminen, voisiko itsemaardamisoikeus toteutua asuk-
kaiden kohdalla viela paremmin, kuin miten se talla hetkella toteutuu. Itsemaa-
raamisoikeuden toteutumisessa on mahdollista hy6dyntaa erilaisia tyévali-
neitd, kuten positiivista riskiarviointia tai Vaaka-tyovalinetta. Naiden kahden
menetelman avulla luodaan positiivista asennetta myos riskienotossa — riskeja
on mahdotonta valttaa, ja jokaiselle ihmiselle tulee antaa mahdollisuus ottaa
riskeja ja tehda myds vaaria valintoja, silla se on osa elamaa. Riskeja voi kui-

tenkin arvioida ja keskustella niista asianomaisen kanssa.

Henkilokunnan on oltava ajan tasalla lainsaadannésta ja itsemaaraamisoikeu-
desta, johon kuuluu myds erilaisten tydvalineiden kayttdé mahdollisuuksien mu-
kaan, silla niiden avulla lisataan itsemaaraamisoikeutta. Kysymyksessa paa-
toksenteosta vain kaksi haastateltavista kertoi paattavansa itse omista asiois-
taan. Nain ollen yksikoissa olisi hyva pohtia, kuinka paatésten tekemisessa
voitaisiin tukea asukkaita enemman. Paattksenteossa ja itsemaaraamisoikeu-
den toteutumisessa voidaan hyédyntaa esimerkiksi Savon Vammaisasun-
tosaation tuetun paatoksenteon opasta, jonka mukana tulee erilaisia kortteja
ja selkokielista tekstia itsemaaraamisoikeudesta seka tuetusta paatoksente-

osta. (Savon Vammaisasuntosaatio 2014.)

MyGs oman tydskentelyn arvioiminen ja sen aikatauluttaminen parantavat
tyonlaatua. Suunnittelu ja aikataulutus perustuvat asiakkaan toimintakyvyn tu-
kemiseen — kun ohjaajilla on selkeét yhteiset toimintamenetelmaét, ei aamu-
vuorolaisen vaihtuminen iltavuorolaiseen vaadi asukkailta uusiin tilanteisiin so-
peutumista. Yhteiset toimintamenetelméat ohjaavat ja selkeyttavat myos tyon-
tekijoiden omaa toimintaa — samalla varmistaen sen, etté kaikki tehtavat tule-
vat tehdyksi. Aikataulutukseen ja suunnitteluun siséltyvat myos henkilokunnan
saanndlliset palaverit, vuorokausi- ja tydvuorokohtaiset tyonjaot seka asukkai-
den omat henkilokohtaiset viikko- tai paivasuunnitelmat. (Helsingin kaupungin
vammaisty6 2018, 13.)
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9.4 Jatkotutkimus

Tutkimus antaa monia eri mahdollisuuksia jatkotutkimuksille. Asiakkaan mieli-
pide on erittain tarkea, mutta samaa aihetta voisi katsoa muistakin nakokul-
mista. Esimerkiksi ohjaajien nakékulmasta erottuisi mahdollisesti erilaisia asi-
oita, kuin mité tassa tutkimuksessa nousi paakohdiksi. Ohjaajien lisaksi my6s
omaisten nakdkulma on tarked, joka myos eroaa muiden nakdkulmista, silla

jokainen katsoo asiaa omalta kantiltaan ja omien kokemustensa mukaisesti.

Eri kohderyhmien haastattelemisen liséksi itsemaaraamisoikeutta aiheena on
mahdollista rajata eri tavoin. Miten muuttuva lainsaadanto ja palvelurakenteen
muutos vaikuttavat itsemaaraamisoikeuteen? Myos rajoitustoimenpiteisiin ja
itsemaaraamisoikeuteen tarkemmin kohdistuva tutkimus olisi mielenkiintoinen
ja ajankohtainen. Kaikkia puhuttavan sote-uudistuksen mahdollisuudet itse-
maaraamisoikeuden toteutumisessa -tutkimuksen avulla voitaisiin selvittaa,

parantaako tuleva uudistus vammaisten oikeuksia.

Haastatteluista nousi myos esille tiettyja aihepiireja, vaikken ollutkaan niita si-
sallyttanyt haastattelukysymyksiin. Esimerkkina tallaisesta aihepiiristé oli ra-
hankayttd, johon voisi yhdistdd muita pinnalla olevia aiheita kuten tyétoimin-
nan tai itsemaaraamisoikeuden. Jatkotutkimusaiheita voisi jalostaa vaikka
missa maarin, mutta tdssa omasta mielestani kiinnostavimmat ja ajankohtai-

simmat.



55

LAHTEET

Aaidd. s.a. Definition of Intellectual Disability. WWW-dokumentti. Saatavissa:
http://aaidd.org/intellectual-disability/definition#.WiV5EKkpl_IV [viitattu
19.11.2017].

Aineistonhallinnan kasikirja. 2017. Kvalitatiivisen datatiedoston kasittely.
WWW-dokumentti. 11.8.2017. Saatavissa: http://www.fsd.uta.fi/aineistonhal-
linta/fi/kvalitatiivisen-datan-kasittely.html [viitattu 17.11.2017].

Aineistonhallinnan kéasikirja. s.a. Tunnisteellisuus ja anonymisointi. WWW-do-
kumentti. Saatavissa: http://www.fsd.uta.fi/aineistonhallinta/fi/tunnisteellisuus-
[a-anonymisointi.html [viitattu 17.11.2017].

Eriksson, S. 2008. Erot, erilaisuus ja elinolot — vammaisten arkielama ja itse-
maaraaminen. Anjalankoski: Solver Palvelut Oy.

Eriksson, S. 2013. Laitoskulttuurista itsemaaraamiseen. Tutkimus henkilokoh-
taisesta budjetoinnista vammaispalveluissa. PDF-dokumentti. Saatavissa:
https://www.kehitysvammaliitto.fi/wp-content/uploads/laitoskulttuurista_itse-
maaraamiseen.pdf [viitattu 23.9.2018].

Harjajarvi, M. 2015. Tuettu paatdksenteko. WWW-dokumentti. 29.7.2015.
Saatavissa: https://thl.fi/fi/lweb/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjesta-
misprosessi/tuettu-paatoksenteko [viitattu 28.5.2018].

Helsingin kaupungin vammaistyd. 2017. IMO-kasikirja. ltsemaaradamisoikeu-
den ja itsenaisen suoriutumisen tukeminen ja rajoitustoimenpiteet. PDF-doku-
mentti. Saatavissa: https://www.hel.fi/static/sote/vamty/kasikirjat/imo-kasikirja-
2017.pdf [viitattu 1.9.2018].

Henkildtietolaki 22.4.1999/523.

Jyvaskylan yliopisto. 2016. Teemoittelu. WWW-dokumentti. 21.4.2016. Saata-
vissa: https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/ai-
neiston-analyysimenetelmat/teemoittelu [viitattu 12.12.2017].

Kananen, J. 2014. Laadullinen tutkimus opinnaytetydna. Miten kirjoitan kvali-
tatiivisen opinnaytety6n vaihe vaiheelta. Jyvaskyla: Juvenes Print.

Kaski, M. (toim.), Manninen, A. & Pihko, H. 2013. Kehitysvammaisuus. 5.-
6.painos. Helsinki: Sanoma Pro Oy.

Kehitysvammaisten tukiliitto ry. 2003. Oma tupa, oma lupa. PDF-dokumentti.
Saatavissa: https://thl.fi/documents/10542/471223/omatupa.pdf [viitattu
27.8.2018].

Kehitysvammaisten tukiliitto ry. s.a. Tuettu paatoksenteko. WWW -dokumentti.
Saatavissa: https://www.tukiliitto.fi/tuki-ja-neuvot/itsemaaraamisoikeus/tuettu-
paatoksenteko/ [viitattu 20.9.2018].

Kehitysvammaliitto ry. 2018. Ei myytavana! -kansalaisaloite luovutettiin edus-
kunnan kéasiteltavaksi. WWW-dokumentti. 7.3.2018. Saatavissa:


http://aaidd.org/intellectual-disability/definition#.WiV5Ekpl_IV
http://www.fsd.uta.fi/aineistonhallinta/fi/kvalitatiivisen-datan-kasittely.html
http://www.fsd.uta.fi/aineistonhallinta/fi/kvalitatiivisen-datan-kasittely.html
http://www.fsd.uta.fi/aineistonhallinta/fi/tunnisteellisuus-ja-anonymisointi.html
http://www.fsd.uta.fi/aineistonhallinta/fi/tunnisteellisuus-ja-anonymisointi.html
https://www.kehitysvammaliitto.fi/wp-content/uploads/laitoskulttuurista_itsemaaraamiseen.pdf
https://www.kehitysvammaliitto.fi/wp-content/uploads/laitoskulttuurista_itsemaaraamiseen.pdf
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamisprosessi/tuettu-paatoksenteko
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamisprosessi/tuettu-paatoksenteko
https://www.hel.fi/static/sote/vamty/kasikirjat/imo-kasikirja-2017.pdf
https://www.hel.fi/static/sote/vamty/kasikirjat/imo-kasikirja-2017.pdf
https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/aineiston-analyysimenetelmat/teemoittelu
https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/aineiston-analyysimenetelmat/teemoittelu
https://thl.fi/documents/10542/471223/omatupa.pdf
https://www.tukiliitto.fi/tuki-ja-neuvot/itsemaaraamisoikeus/tuettu-paatoksenteko/
https://www.tukiliitto.fi/tuki-ja-neuvot/itsemaaraamisoikeus/tuettu-paatoksenteko/

56

https://www.kehitysvammaliitto.fi/ei-myytavana-kansalaisaloite-luovutetaan-
eduskunnan-kasiteltavaksi/ [viitattu 28.8.2018].

Kivirauma, J. (toim.) 2015. Vammaisten elama ja elaméankerta — tulkintoja
vammaisuudesta 1900-luvun Suomessa. Helsinki: Kynnys Ry.

Laitinen, M. & Saraste, H. 2014. Elaman kynnyksella — vammaisliikkeen synty.
Helsinki: Into Kustannus Oy.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta
381/2016.

Lampinen, R. 2007. Omat polut! Vammaisesta lapsesta taysvaltaiseksi ai-
kuiseksi. Helsinki: Edita Publishing Oy.

Mehtéla, S. 2017. Itsemaardadmisoikeuden toteutuminen kehitysvammahuollon
asumis- ja laitospalveluissa. PowerPoint-esitys. 10.11.2017. Saatavissa:
https://www.valvira.fi/documents/14444/1835702/Kehitysvammalain_toimeen-
panon_seuranta.pdf/dcfllal2-2093-aa03-ca86-28904d5c42f3 [viitattu
17.9.2018].

Pedagogiikkaa netissa. s.a. Integraatio ja inkluusio. WWW-dokumentti. Saata-
vissa: https://peda.net/raumal/tieth/k%C3%A4sitteit% C3%A4/iji/ijil [viitattu
19.8.2018].

Ravimakiyhdistys ry. 2017a. Kehittaminen. WWW-dokumentti. Saatavissa:
http://www.ravimakiyhdistys.fi/kehittaminen/ [viitattu 29.11.2017].

Ravimakiyhdistys ry. 2017b. Kehitysvammapalvelut. WWW-dokumentti. Saa-
tavissa: http://www.ravimakiyhdistys.fi/kehitysvammapalvelut/ [viitattu
20.11.2017].

Ravimakiyhdistys ry. 2017c. Omavalvontasuunnitelma Katrilli tukiasuminen
2018.

Rintahaka, J. 2017. Kehitysvammaisuus. WWW-dokumentti. 17.5.2017. Saa-
tavissa: http://www.kvtietopankki.fi/kehitysvammaisuus [viitattu 28.5.2018].

Saaranen-Kauppinen, A. & Puusniekka, A. 2006a. Teemahaastattelu. WWW-
do-kumentti. Saatavissa: http://www.fsd.uta.fi/menetelmaope-
tus/kvali/L6_3 2.html [viitattu 19.11.2017].

Saaranen-Kauppinen, A. & Puusniekka, A. 2006b. Sosiaalinen konstruktio-
nismi. WWW-dokumentti. Saatavissa: http://www.fsd.uta.fi/menetelmaope-
tus/kvali/L5_6.html [viitattu 10.10.2018].

Savon Vammaisasuntosaatio. 2014. Tuettu paatoksenteko — Opas paattksen-
tekijalle ja tukihenkildlle. PDF-dokumentti. Saatavissa: http://www.sa-
vas.fi/userfiles/file/esitteet ja oppaat/savas tuepaopas 2014.pdf [viitattu
28.5.2018].



https://www.kehitysvammaliitto.fi/ei-myytavana-kansalaisaloite-luovutetaan-eduskunnan-kasiteltavaksi/
https://www.kehitysvammaliitto.fi/ei-myytavana-kansalaisaloite-luovutetaan-eduskunnan-kasiteltavaksi/
https://www.valvira.fi/documents/14444/1835702/Kehitysvammalain_toimeenpanon_seuranta.pdf/dcf11a12-2093-aa03-ca86-28904d5c42f3
https://www.valvira.fi/documents/14444/1835702/Kehitysvammalain_toimeenpanon_seuranta.pdf/dcf11a12-2093-aa03-ca86-28904d5c42f3
https://peda.net/rauma/tjeth/k%C3%A4sitteit%C3%A4/iji/ijil
http://www.ravimakiyhdistys.fi/kehittaminen/
http://www.ravimakiyhdistys.fi/kehitysvammapalvelut/
http://www.kvtietopankki.fi/kehitysvammaisuus
http://www.fsd.uta.fi/menetelmaope-tus/kvali/L6_3_2.html
http://www.fsd.uta.fi/menetelmaope-tus/kvali/L6_3_2.html
http://www.fsd.uta.fi/menetelmaopetus/kvali/L5_6.html
http://www.fsd.uta.fi/menetelmaopetus/kvali/L5_6.html
http://www.savas.fi/userfiles/file/esitteet_ja_oppaat/savas_tuepaopas_2014.pdf
http://www.savas.fi/userfiles/file/esitteet_ja_oppaat/savas_tuepaopas_2014.pdf

57

Selkokeskus. s.a. 10 vinkkia selkokielen puhumiseen. PDF-dokumentti. Saa-
tavissa: https://selkokeskus.fi/wp-content/uploads/2016/03/Huoneen-
taulu 10 vinkkia puhumiseen A4.pdf [viitattu 1.9.2018].

Sosiaali- ja terveysministerid. 2016. Laitoksesta yksilolliseen asumiseen. Kehi-
tysvammaisten asumisen ohjelman toimeenpanon arviointi ja tehostettavat toi-
met vuosille 2016-2020. Seuranta-ryhméan loppuraportti. PDF-dokumentti.
22.3.2016. Saatavissa: http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/han-
dle/10024/74818/Rap_ja muistioita 2016 17.pdf?sequence=1&isAllowed=y
[viitattu 20.11.2017].

Sosiaali- ja terveysministerid. 2018. Oikeus osallisuuteen ja yhdenvertaisuu-
teen. YK:n vammaisten henkiliden oikeuksien yleissopimuksen kansallinen
toimintaohjelma 2018-2019. PDF-dokumentti. 13.3.2018. Saatavissa:
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/han-

dle/10024/160666/STM 2 18 WEB.pdf?sequence=1&isAllowed=y [viitattu
1.10.2018].

Suomen perustuslaki 11.6.1999/731.

Suomen YK-liitto. 2015. YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuk-
sista ja sopimuksen valinnainen poytakirja. PDF-dokumentti. Saatavissa:
https://www.ykliitto.fi/sites/ykliitto.fi/fles/'vammaisten _oikeudet 2016 _net.pdf
[viitattu 20.8.2018].

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2015a. Tuettu asuminen. WWW-dokumentti.
14.7.2015. Saatavissa: https://thl.fi/fi/lweb/vammaispalvelujen-kasikirja/itsenai-
sen-elaman-tuki/asuminen/tuettu-asuminen [viitattu 27.8.2018].

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2015b. Palveluasuminen. WWW-dokumentti.
25.9.2015. Saatavissa: https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/itsenai-
sen-elaman-tuki/asuminen/palveluasuminen [viitattu 27.8.2018].

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2017. Tilastoraportti 42/2017. Kotihoito ja so-
siaalihuollon laitos- ja asumispalvelut 2016. PDF-dokumentti. 20.11.2017.
Saatavissa: http://www.julkari.fi/bitstream/han-
dle/10024/135607/Tr42_17.pdf?sequence=1 [viitattu 30.11.2017].

Tilasto- ja indikaattoripankki Sotkanet. 2018. Saatavissa: https://sotka-
net.fi/sotkanet/fi/taulukko/?indicator=s_YOiy-wsNY1NAAA&re-
gion=s07MBAA=&year=sy4rt87S0zUEAA==&gender=t&abs=f&co-
lor=f&buildVersion=3.0-SNAPSHOT&buildTimestamp=201802280718 [viitattu
13.10.2018].

Tuomi, J. & Sarajarvi, A. 2009. Laadullinen tutkimus ja sisallonanalyysi. 5. pai-
nos. Helsinki: Tammi.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta. 2012. Hyva tieteellinen kaytanto ja sen
loukkausepailyjen kasitteleminen Suomessa. PDF-dokumentti. 14.11.2012.
Saatavissa: http://www.tenk.fi/sites/tenk.fi/files/HTK ohje 2012.pdf [viitattu
13.10.2018].



https://selkokeskus.fi/wp-content/uploads/2016/03/Huoneentaulu_10_vinkkia_puhumiseen_A4.pdf
https://selkokeskus.fi/wp-content/uploads/2016/03/Huoneentaulu_10_vinkkia_puhumiseen_A4.pdf
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/han-dle/10024/74818/Rap_ja_muistioita_2016_17.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/han-dle/10024/74818/Rap_ja_muistioita_2016_17.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/160666/STM_2_18_WEB.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/160666/STM_2_18_WEB.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://www.ykliitto.fi/sites/ykliitto.fi/files/vammaisten_oikeudet_2016_net.pdf
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/itsenaisen-elaman-tuki/asuminen/tuettu-asuminen
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/itsenaisen-elaman-tuki/asuminen/tuettu-asuminen
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/itsenaisen-elaman-tuki/asuminen/palveluasuminen
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/itsenaisen-elaman-tuki/asuminen/palveluasuminen
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135607/Tr42_17.pdf?sequence=1
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135607/Tr42_17.pdf?sequence=1
https://sotkanet.fi/sotkanet/fi/taulukko/?indicator=s_Y0iy-wsNY1NAAA&region=s07MBAA=&year=sy4rt87S0zUEAA==&gender=t&abs=f&color=f&buildVersion=3.0-SNAPSHOT&buildTimestamp=201802280718
https://sotkanet.fi/sotkanet/fi/taulukko/?indicator=s_Y0iy-wsNY1NAAA&region=s07MBAA=&year=sy4rt87S0zUEAA==&gender=t&abs=f&color=f&buildVersion=3.0-SNAPSHOT&buildTimestamp=201802280718
https://sotkanet.fi/sotkanet/fi/taulukko/?indicator=s_Y0iy-wsNY1NAAA&region=s07MBAA=&year=sy4rt87S0zUEAA==&gender=t&abs=f&color=f&buildVersion=3.0-SNAPSHOT&buildTimestamp=201802280718
https://sotkanet.fi/sotkanet/fi/taulukko/?indicator=s_Y0iy-wsNY1NAAA&region=s07MBAA=&year=sy4rt87S0zUEAA==&gender=t&abs=f&color=f&buildVersion=3.0-SNAPSHOT&buildTimestamp=201802280718
http://www.tenk.fi/sites/tenk.fi/files/HTK_ohje_2012.pdf

58

Tybvdenmuseo. s.a. Ihan epanormaalia — Vammaisuuden historia Suomessa.
WWW-dokumentti. Saatavissa: http://tkm.fi/ihan _epanormaalia _multimedia/fi/
[viitattu 20.8.2018].

US Department of Health and Human Services & Administration on Develop-
mental Disabilities. a.s. Self-Determination and People with Intellectual and
Developmental Disabilities: What Does The Research Tell Us? PDF-doku-
mentti. Saatavissa: http://www.aucd.org/docs/SD-WhatDoWeKnow.pdf [viitattu
20.11.2017].

Valtionneuvosto. s.a. Mik& on sote-uudistus? WWW-dokumentti. Saatavissa:
https://alueuudistus.fi/mika-on-sote-uudistus [viitattu 28.8.2018].

Vammaisten ihmisoikeudet asumisessa. s.a. Itsemaaraamisoikeus. VIA-stan-
dardit ja kriteerit. WWW-dokumentti. Saatavissa: http://www.vike.fi/via/in-
dex.php?option=com_content&view=article&id=29&Itemid=30 [viitattu
20.6.2018].

Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta. 2016. Kehitysvammahuolto ennen.
WWW-dokumentti. 4.2.2016. Saatavissa: https://verneri.net/yleis/kehitysvam-
mahuolto-ennen [viitattu 20.8.2018.]

Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta. 2017a. Itsemaaraamisoikeus ja lain-
saadanto. WWW-dokumentti. 21.4.2017. Saatavissa: http://verneri.net/yleis/it-
semaaraamisoikeus-ja-lainsaa-danto [viitattu 15.11.2017].

Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta. 2017b. Kehitysvammaisuuden maari-
telmia. WWW-dokumentti. 4.9.2017. Saatavissa: http://verneri.net/yleis/kehi-
tysvammaisuuden-maaritel-mia [viitattu 19.11.2017].

Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta. 2017c¢. YK:n vammaissopimus.
WWW-dokumentti. 30.5.2017. Saatavissa: http://verneri.net/yleis/ykn-vam-
maissopimus [viitattu 15.11.2017].

Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta. 2017d. Vaaka-tyovaline. WWW-doku-
mentti. 4.5.2017. Saatavissa: https://verneri.net/yleis/itsemaaraaminen-ja-tur-
vallisuus-vaaka-tyovaline [viitattu 10.10.2018].

Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta. 2018a. Kehitysvammalaki. WWW-do-
kumentti. 2.3.2018. Saatavissa: http://verneri.net/yleis/kehitysvammalaki [vii-
tattu 19.5.2018].

Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta. 2018b. Positiivinen riskiarviointi.
WWW-dokumentti. 2.3.2018. Saatavissa: https://verneri.net/yleis/positiivinen-
riskiarviointi [viitattu 10.10.2018].

Vilkka, H. 2015. Tutki ja kehita. 4. painos. Jyvaskyla: PS-kustannus.

Wolfensberger W.P., Nirje B., Olshansky S., Perske R. & Roos P. 1972. The
Principle of Normalization In Human Services. WWW-dokumentti. Saatavissa:
http://digitalcommons.unmc.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=1000&con-
text=wolf books [viitattu 26.7.2018].



http://tkm.fi/ihan_epanormaalia_multimedia/fi/
http://www.aucd.org/docs/SD-WhatDoWeKnow.pdf
https://alueuudistus.fi/mika-on-sote-uudistus
http://www.vike.fi/via/index.php?option=com_content&view=article&id=29&Itemid=30
http://www.vike.fi/via/index.php?option=com_content&view=article&id=29&Itemid=30
https://verneri.net/yleis/kehitysvammahuolto-ennen
https://verneri.net/yleis/kehitysvammahuolto-ennen
http://verneri.net/yleis/itsemaaraamisoikeus-ja-lainsaa-danto
http://verneri.net/yleis/itsemaaraamisoikeus-ja-lainsaa-danto
http://verneri.net/yleis/kehitysvammaisuuden-maaritel-mia
http://verneri.net/yleis/kehitysvammaisuuden-maaritel-mia
http://verneri.net/yleis/ykn-vammaissopimus
http://verneri.net/yleis/ykn-vammaissopimus
https://verneri.net/yleis/itsemaaraaminen-ja-turvallisuus-vaaka-tyovaline
https://verneri.net/yleis/itsemaaraaminen-ja-turvallisuus-vaaka-tyovaline
http://verneri.net/yleis/kehitysvammalaki
https://verneri.net/yleis/positiivinen-riskiarviointi
https://verneri.net/yleis/positiivinen-riskiarviointi
http://digitalcommons.unmc.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=1000&context=wolf_books
http://digitalcommons.unmc.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=1000&context=wolf_books

59

World Health Organization. s.a. Definition: intellectual disability. s.a. WWW-
dokumentti. Saatavissa: http://www.euro.who.int/en/health-topics/noncommu-
nicable-diseases/mental-health/news/news/2010/15/childrens-right-to-family-
life/definition-intellectual-disability [viitattu 20.11.2017].

Yhdenvertaisuuslaki 30.12.2014/1325.


http://www.euro.who.int/en/health-topics/noncommu-nicable-diseases/mental-health/news/news/2010/15/childrens-right-to-family-life/definition-intellectual-disability
http://www.euro.who.int/en/health-topics/noncommu-nicable-diseases/mental-health/news/news/2010/15/childrens-right-to-family-life/definition-intellectual-disability
http://www.euro.who.int/en/health-topics/noncommu-nicable-diseases/mental-health/news/news/2010/15/childrens-right-to-family-life/definition-intellectual-disability

60

Liite 1

TEEMAHAASTATTELURUNKO

1.

Taustatiedot

k&
Sukupuoli
Asumisyksikko jossa asut

Mitd mielestasi tarkoittaa itsemaardamisoikeus?

Paivarytmi ja elintavat

Mitk& asiat vaikuttavat siihen, milloin herdat ja milloin kayt nukku-
maan? Kuka niista paattaa?

Mitk& asiat vaikuttavat siihen, milloin sy6t? Kuka siita paattaa?
Enta siihen, mita syot? Kuka siita paattaa?

Mitk& asiat vaikuttavat siihen, milloin peseydyt? Kuka siita paattaa?

Ihmissuhteet

Mitka asiat vaikuttavat siihen, ketad ihmisia tapaat? Kuka siita paat-
taa?

Mitka asiat vaikuttavat siihen, milloin tapaat laheisiasi? Kuka siita
paattaa?

Mitk& asiat vaikuttavat siihen, mit teet l&heistesi kanssa? Kuka siita
paattaa?

Seurusteletko? Mitka asiat vaikuttavat siihen, milloin tapaat puoli-
soasi? Kuka siita paattaa?

Mitk&a asiat vaikuttavat siihen, mita teet puolisosi kanssa? Kuka siita
paattaa?

Asukkaan kuuleminen

Kuka paattaa asioistasi?

Kuuntelevatko ohjaajat sinua koskevissa asioissa?

Saatko joltakin ihmiselta tukea paatoksentekoosi? Kenelta?
Haluaisitko enemman tukea omiin unelmiisi/tavoitteisiin? Mita ndma
asiat ovat? Kenelta toivoisit enemman tukea?

Muut kysymykset

Saatko tarvittaessa apua ohjaajilta itsemaaraamisoikeuteen liitty-
vissa asioissa? Entd muuten?

Oletko solminut sopimuksia ohjaajien kanssa? Kuka sopimuksista
on paattanyt?

Kysyttavaa? Sanottavaa?
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SUOSTUMUSLOMAKE

Haluan osallistua Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelija
Annamari Ollin opinnaytety6hon, jolla selvitetéan Ravimakiyhdistyksen asuk-
kaiden mielipiteité itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta.

Olen saanut tarvittavan tiedon opinnaytetyon tarkoituksesta ja osallistun haas-
tatteluun vapaaehtoisesti. Ymmarran, etta tiedot kasitellaan luottamuksellisesti
ja minulla on oikeus kieltaytya tutkimukseen osallistumisesta milloin tahansa.

Haastateltavan allekirjoitus

Nimenselvennys

/ 20
Paivamaara Paikka

Opinnaytetyon tekijan allekirjoitus

Nimenselvennys

/ 20
Paivamaara Paikka




